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inalmente, a cuatro me-

ses y mediode su llegada

a Estados Unidosjuntoa
su familia, el pequefio chilote
Tomas Ross Gomez (6) recibio
el tratamiento con Elevidys,
terapia genética para tratar
la distrofia muscular de
Duchenne.

A mediados de noviembre
pasado, la familia del nifio se
trasladd hasta Little Rock, en el
estado de Arkansas, para ini-
ciar el tratamiento del peque-
o, quien necesitaba uno de
los medicamentos mas caros
delmundo y por el cual suma-
dre, Camila, caminé miles de
kilometros para reunir 3 mil
500 millones de pesos.

“Ayer, como familia, hemos
pasado por muchos estados
animicos, recordando todo lo
quesehizoy atodos los que hi-
cieron posible que Tomy tenga
una oportunidad para una
nueva vida”, indicé Andrea Va-
lenzuela, abuela del nifio.

Tras el procedimiento con-
cretado ayer, la familia de
Tomy, compuesta por su ma-
dre, padre y hermano menor,
estd “llena de emociones, vi-
viendo este proceso con mu-
cha cautela y siguiendo al pie
de la letra todas las indicacio-
nes que les dan”, tal como lo
describid su pariente.

Ademds, expuso queahora
corresponde un *seguimiento
dia por medio y muchas aten-
ciones médicas para asegurar-
se de que todo va bien. Recién
empezd con esta nueva fase y
serdn varios meses, pero ellos
no colocan fechas para el alta,
yaque desde elinicio se asegu-
ran de que todo vaya bien, pa-
$0apaso”.

En el Arkansas Children’s

Nino chilote recibio tratamiento
contra la distrofia en EE.UU.

romisross. Hito ocurre a cuatro meses y medio de llegar hasta Arkansas.

Hospital, el pequeno que moti-
vo la solidaridad de miles de
chilenos estd en tratamiento y
por ahora se desconoce la fe-
cha enla que podria regresar al
pais.

Tras el diagnastico que re-
cibié Tomasy al conocer que la
Administracién de Medica-
mentos y Alimentos de Estados
Unidos (FDA) aprobo Elevidys
para el tratamiento de la enfer-
medad, su familia inici6 en oc-
tubre de 2023 una cruzada pa-
ralograr recaudar el dinero ne-
cesario,

Luego de actividades en la
provincia e incluso un festival
con figuras nacionales, que-
dando aiin lejos de la meta de
los 3 mil 500 millones de pe-
sos, Camila, la madre del
menor, decidio realizar unaca-
minata desde Ancud hasta La
Moneda, buscando que mas
personas se sumaran a esta
cruzada.

Acompafiada por Marcos
Reyes, presidente de la Corpo-
racién Familias con Duchenne,
la joven inicio el 28 de abril de
2024 un recorrido de un mes
hasta la capitaly, tras 32 dias de
caminata, el 29 de mayo se re-
unié con el Presidente Gabriel
Boric.

En la Region del Nuble, es-
pecificamente en Chillan, se
encontraba ayer Marcos Reyes,
quien esta desarrollando su se-
gunda caminata, en esta oca-

TOMY ESTA SIENDO MONITOREADO PERMANENTEMENTE.

siGn para reunir recursos para
que sus hijos gemelos puedan
acceder al tratamiento.

ALEGRIiA

“Ayer fue un dia de alegria, es-
pecialmente para toda la fami-
lia Ross Gomez, pero también
para todos los que de alguna u
otramanera fuimos partede la
primera caminata que se hizo

elafo pasado. Es un dia deale-
gria porque Tomy finalmente
recibid el tratamiento, siendo
el primer nifo en etapa comer-
cial en recibir este medicamen-
to, lo que obviamente nos deja
mucha esperanza a todos los
queseguimos luchando”, pun-
tualizé Marcos Reyes.

En este contexto, anadid
que “yo mismo me encuentro

enmediode unacaminata por
la vida de mis hijos y, obvia-
mente, esto que sucede con
Tomy nos da mucha mas espe-
ranza y luces de que el futuro
vaasermejor”.

Adiferencia de lo que vivio
en la primera caminata como
acompanante de Camila Go-
mez, mama de Tomas, en esta
ocasion Reyes afirmé que el

proceso ha sido mas lento
y complejo, sobre todo para
llegar a los medios de comuni-
cacién nacional con su
campana.

“Llama un pocola atencion
lagran diferencia con respecto
alo que pasd el afio pasado por
parte de los medios naciona-
les. Nos hemos sentido muy
apoyados por las radios y los
periodicos locales, pero no ha
sido replicado en los medios
nacionales y eso ha afectado
muchisimo”, describié.

EnChilldn, el presidente de
la Corporacion Familias Du-
chenne Chile completd su dia
20 de la caminata queinicié en
Ancud y hoy espera llegar a
San Gregorio.

Através de sus redes socia-
les, el alcalde de Ancud, An-
drés Ojeda, compartié que
“ayer, 4 de abril, esun dia muy
especial. Tomas va a recibir el
tratamiento contra la distrofia
muscular de Duchenne en Es-
tados Unidos. Gracias al gran
esfuerzo de sus padres, cerca-
nos y todo Chile; hoy comien-
za aconcretarse lo que parecia
imposible y que si fue posible
por la fuerza de la unidad. iQué
leceién para nuestro pafs y es-
pecialmente para nuestra co-
munal”. Junto atres fotografias
de Tomas y su familia, el jefe
comunal también agrego: “To-
das nuestras energias desde
aca”. &



