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A pesar de los esfuerzos Gerson
aun no logra liegar a la meta

Las camparnias solidarias para costear el tiratamiento de enfermedades caiasirdficas es pan de
cada dia en la provincia de Chiloé, las familias realizan platos unicos, cenas bailables, rifas, bingos,
ponen cuenias en los bancos y en medios locales dan a conocer su situacion. Generalmenie se
moviliza la familia, los vecinos, alguna agrupacion y nadie mds.

scasas veces aparecen las
autoridades, solo estan la familia
y los amigos. El afio pasado la
campafia mas medidtica y que
concitd el interés nacional fue
la de Tomas Ross, aqui hubo
otros elementos que ayudaron a
conseqguir la meta. En la actualidad
es posible ver en redes sociales,
varias campafias y detrds de
ellas hay bastante esfuerzo y sacrificio, pero lo mas
importante es que hay una persona que necesita de
nuestra ayuda.

Uno de esos casos es el de Gerson Aros este
jovencito de Castro, desde el afio pasado, a través de
las redes sociales, dio a conocer su situacion ya que
necesita realizarse un examen en Estado Unidos, para
ver si es posible que reciba el tratamiento que necesita,
de acuerdo a su condicion de Distrofia de Duchenne.

En la actualidod, su campafa es sencilla, han
realizado actividades solidarias y Gerson vende
creaciones de bisuteria en su cuenta de instagram,
pero estan solos. Hace unos dias Gerson -un tanto
desanimado - solicitaba apoyo para tener una
oportunidad, porgue la recaudacién va lenta.

“Estoy un poco iriste porque no sé qué me
deparard el futuro.. ¢tendré mejor salud?, ;podré
seguir haciendo videos en Instagram?”, dijo Gerson
Aros, en un video que se viralizo. Desde su cuenta
TiendaCorazonesBisuteria, vende pulseras y comparte
su historia con el objetivo de sensibilizar y reunir apoyo,
para reunir el dinero que falta para vigjar a Estados
Unidos.

LA MADRE DE GERSON

El insular conversd con su mama, Lucila Sanhueza
y sefialé que “El tema de recaudaciones estd un
poco lento, asi que por eso igual Gerson estaba
preocupado, pero ahora ya esia mejor. El grabé ese
video, ese dia, para desahogarse y lo subié”, precisa,
agregando que la red de apoyo, con la que cuentan es
basica: “Bueno estd el hospital con la Teletén, que
va desde los 7 afios a Puerto Montt, ahi igual él tiene
la psicéloga, los tios que lo apoyan, asi que igual en
ese sentido, puede decirse que estamos bastante
acompafados. Nos toca ir todos los meses, vamos
dos dias, ahora, porque como no puede moverse
tanto el tema de permiso de mi igual,
entoncesy pgror eso vamospgos dias al mess-.goso .

El APORTE DE CAMILA

Camila Gomez, la mamd de Tomas no estd ajena
a la situacion que afecta a Gerson y su familia y se

mantiene al pendiente del caso, tal y como relata la
mama del joven castrefio, “Si, la Camila le dond, es
que lo que pasa es que la Camila se metié con el
Tommy en un esiudio clinico, entonces como los
nifios pequefios los aceptan para estudio clinico,
el problema son los ninos grandes que ya no
andan, que no caminan, a ellos es muy dificil que
los acepten en algun estudio. Es muy dificil, hay
que cumplir con muchos requisitos médicos y
Tommy afortunadamente cumplié. Camila es un ser
extraordinario para mi, que hizo esto, llegé y le doné
el dinero sin pensarlo porque igual conversdbamos
nosotros acd en familia, de que el dinero a nosotros
no nos sirve mucho, porque con todo el dinero del
mundo, a veces no vamos a poder salvar a nvestros
hijos. Siempre conversamos con la Camila, ella
conoce a Gerson, lo ha venido a ver”.

¢QUE NECESITA GERSON?

En palabras de Lucila Sanhueza, se necesita reunir
dinero para vigjar a Estado Unidos, “Claro, vigjar a
Estados Unidos y realizar el examen de anticuerpo,
que es lo que nosoiros no sabemos si Gerson es
compatible o no para el medicamento el Elevidys,
porque uno tiene que buscar compatibilidad primero.
No es llegar y decir, “Yo voy por el Elevidys.” No, no
es asi. Vamos a ver si que Gerson es positivo o no,
con el medicamento, pero yo pienso que si, porque
igual Gerson si bien su condicién estd avanzada

en cuanto a que él ya no camina, su corazon estd
funcionando bien, su rifiones también, su sistema
pulmonar igual estd relativamente, bueno porque
esta es una enfermedad que afecia sobre todas
esas partes que yo le nombré. Sobre toda la parte
respiratoria y Gerson estd bastante bien”.

Sobre la camparia, ella sefiala que, “Nosotros
empezamos en mayo del afo pasado, porque
Gerson se hizo conocido en redes sociales, mds que
nada fue por eso, porque él en una primera instancia
se hizo conocido, porque él tiene su emprendimiento
de bisuteria y la gente le comenzé a comprar mucho
y después cuando ya se supo en junio que este iema
del medicamento era para todos, y él me dijo, “Ya,
mamd, yo igual quiero. Yo igual quiero tener esa
posibilidad, esa oportunidad de tener una mejor
calidad de vida, porque si bien él, no se va a sanar
de la enfermedad que tiene le va a otorgar una una
mejor calidad de vida, si. Y también existen otros
mds en Estados Unidos y el problema es que acd
en Chile no hay, no hay un laboratorio especialista

ueseded'iggseavereloasodeestosnﬁosyen
ados Unidos si hay. Allé hay mds medicamentos
que le podrian servir a él, si no es compatible con el
Elevidys, hay otros medicamenios que si le pueden
ayudar, en la calidad de vida que le mencionamos.

continda en pdg. 5...
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En la Corporacién de los Duchenne
nos informamos bastante del
tema porque si bien acd en Chile,
no hay mucho que hacer, en
otros paises si. En Argentina, en
México hay doctores, hay charlas
y a nosotros nos mandan los links
de esas charlas donde nosotros
podemos meternos y escuchar y
opinar o simplemente verlas por
YouTube, ahi tU igual te informas
de hartas cosas. Yo llevo ocho
afos con la enfermedad de Gerson
y se harié de la enfermedad,
porque uno investiga, para saber
cémo es este tema y como acd
en Chile, los médicos no te dicen
nada mds, que el tratamienio
paliativo que le dan a los nifios
y lo ven muchos especialistas,
todos los especialistas y por eso
es que Gerson, yo sé que él estd
bien de salud, dentro de toda su
condicién, porque siempre vamos
a control, estamos haciendo todos
los exdmenes que nos piden y han
salido todo bien. Se mantiene bien
dentro de su condicion”.

Respecto a la campafa la madre
de Gerson indica: “Llevamos casi
17 millones y necesitamos como
20 mas o menos, porque igual
el examen alld lo cobran y las
atenciones, como nosotros no
tenemos seguro allg, se hace todo
particular”

La sefora Lucila hizo un llamado
a la comunidad: "Bueno, gue igual
sigan aportando y que también
estoy agradecida, de todo corazdn
de todas las personas que han
esiado ayuvdando y han estado
pendiente, con una palabra de
apoyo. Eso es un empujén de
energia muy importante para
nosoiros en estos momentos.”

FUNDACION CULTURAL TIERRA

“nosotros nos contactamos con
profesionales a nivel nacional
y comenzamos a trabajar en
esa campaiia, contactarnos
con los canales de television y
contactamos al mismo Julio César
Rodriguez, entre otros y comenzé
a crecer. Nosotros salimos a la
region, o sea, hubo un trabagjo de
equipos de arrastre tanto en acd
en la provincia de Chilod, como
en Coyhaique, que es de donde
ellos esidn viviendo. Entonces,
eso fue como el gran nexo, nos
comunicamos nosotros a nivel
nacional con artistas y con la
prensa, trabajamos con genie
de diferentes lugares de region
que nos dieron los contactos.
Fue todo un andlisis, de cémo
se podia hacer. Apuntamos
a la prensa nacional porque
para poder llegar a 1 millén de
personas con la provincia Chiloé,
era imposible hacerlo entre
nosotros solamente acd, habia
que unir a Chile. Entonces, para
poder hacer eso, habia que tener
una campafia que sea fuerte, que
sea poderosa y que pueda hacer
pariicipar a la comunidad en
general y ahi es donde se hizo la
campadia del millén. Si 1 millén de
personas dona 3500 pesos, vamos
a poder salvar la vida de un nifio.
Y claro esta campafa fue super
poderosa, porque en un momento
en ese tiem la Camila decia,
“Oye, si con este festival no se
logra hacer la plata, ya la Camila
estaba pensando salir caminando
hasta Santiago, que era como
su ditimo recurso que tenia”. Y
nosotros dijimos, “Mira, ¢;sabes
qué? Intentémoslo”, senala Soto.

El éxito o fracaso de wuna
campaia solidaria, va cada vez
poniéndose mas dificil en la medida
que las necesidades son muchas y

DE GAVIOTAS las ideas o los apoyos faltan para
sacar adelante un resultado y es la
Luis Soto, presidente de Ia realidad que se enfrenta en Chiloé.

Fundacion Cultural Tierra de
Gaviotas de Ancud, uno de los
organizadores y colaboradores
de la campafia de Tomas Ross,
analizdo algunos factores gue
hicieron exitosa la campafia donde
se logré recaudar el dinero para
costear el tratamiento del pequefio
ancuditano: “Bueno, lo que pasa
es que la campaiia de del Tomds
fue super gradual. Por ejem{;}!o,
cuando partié esto e inicié acd en
la comuna, cuando nadie conocia
el caso, por lo menos, nosotros
recibimos una invitacion de
cercanos, los amigos de Camila,
que se nos acercaron a hablar por
el tema, con nuesira fundacién
y a pedirnos apoyo. Entonces,
nosotiros dentro del objeto que
tenemos como fundacién culiural,
no estd muy especificado,
digamos, para poder aportar
directamente a wuna causa
benéfica en esie caso. Entonces,
tuvimos que hacer todo un trdmite
para hacer calzar la culivra,
con el patrimonio, para poder
participar con ellos. Entonces,
viendo que esta actividad, -ellos
no tenian mucho movimiento-
nos preguntaron, porque querian
traer Yy movilizar artistas a nivel
nacional. Entonces, ahi comenzé
todo esto.”

En relacion a la campafa
del millon de personas agrega,

ARMAR UNA CAMPANA ES DIFICIL

Andrés Mansilla Presidente de la
Agrupacion  Solidaria  Entregando
Sonrisas, sefiala que el armar una
campania es dificil, “en el caso de
nuestra agrupacion abarcamos
multiples  actividades en el
afio; rutas del café, entrega de
alimentos, entrega de pafdales,
conejito, dia del nifio, son muchas,
por ejemplo, en el dmbito de
la salud, aportamos en rifas,
compramos dos rifas, lo que
podemos comprar o tres rifas,
pero mds que eso no por el tema
de los costios, pero si se nos hace
muy dificil. El tema es que en
agrupaciones como las muestras,
nos hemos dado cuenta que la
gente que mds necesita es la que
menos pide”, dice Andrés Mansillg,
quien agrega que en el caso de
Tomas Ross, igual aportaron, “Si,
aportamos con 150 mil pesos
y también le donamos kuchen
y toria para que vendieran en
los mddulos que estuvieron en
Bellavisia, estuvimos presenies de
alguna manera”, dijo el dirigente
ancuditano.

MOSTRAR LA REALIDAD
Paula Millacura, dirigenta de

Quellén y colaboradora de multiples
casos y camparas al sur de la isla,

explica gue; “Yo creo que falta mds
que las personas, por ejemplo, que
estdn en esa situacién cuenten su
historia. La historia como es, por,
que muesiren la realidad de la
situacién, porque a mi de repenie
me llaman para hacer campaia

solidaria, pero la gente, por
ejemplo, no se quiere sacar foios,
no quiere mosirar la realidad.
Creo que la gente también se
tiene que sensibilizar frente al
dolor ajeno, porque realmenie
eso se ha perdido. Se ha perdido
en la comunidad, colocarse en el
lugar del otro”, precisa Millacura,
y quien también hace hincapié en

que las campafias son muy locales
y para sacar adelante una se debe
ampliar mas en el territorio, “Claro,
es como algo muy local, porque
no hay nadie mds que esté detrds,
como moviendo la campania y
lo oiro también hace falta que
las autoridades esién presentes,
yo creo que igual la gente estd
cansada de que nosotros, tenemos
que aportar para un iema de
salud, que es un tema netamente
que le corresponde al Estado. Los
diputados Yy senadores ganan
sueldos millonarios, pero no
esidn presentes en las campaiias
solidarias”, precisé la dirigenta.



