EL AUSTRAL

EL DIARIO DE OSORNO

Fecha: 18/04/2025 Audiencia:
Vpe: $488.731  Tirada:
Vpe pag: $696.000 Difusién:
Vpe portada: $696.000  Ocupacion:

13.500 Seccioén:

4.500 Frecuencia: 0
4.500

70,22%

ACTUALIDAD

Pag: 7

Padre de gemelos con Duchenne llego
a Santiago y enfrenta complejo dilema

siruaaén. Marcos Reyes camino desde Ancud para reunir dinero y costear tratamiento de sus
hijos. Recibio cuantioso aporte, pero solo alcanza para uno de ellos y necesita $3.500 millones

Daniel Navarrete Alvear
daniel navarrete@australvaldivia.cl

32 dias desde Ancud,
Marcos Reyes llegda San-
tiago el miércoles por la tarde.

Elpresidente dela Corpora-
cién Familias Duchenne Chile,
oriundo de Panguipulli, com-
pletola distancia de mas de mil
kilometros a modo de campa-
fia para recaudar los $7.000 mi-
llones que necesita para que
sushijos, los gemelos Vicente y
Lucas, puedan someterse aun
tratamiento contra la Distrofia
Muscular de Duchenne.

La cruzada parti6 el 16 de
marzo, a casi un aio de que Re-
yes hiciera el mismo trayecto
acompanandoa Camila Gomez
que camind de sur anorte y re-
unié $3.500 millones para su
hijo Tomas que también pade-
ce Duchenne. Ella logré la me-
ta y viajo con el pequeno al
Arkansas Children’s Hospital,
en Little Rock, Arkansas (Esta-
dos Unidos), donde le ofrecie-
ron integrarlo a un estudio cli-
nico del medicamento que va
habia comprado.

Al no haber costos asocia-
dos, es que finalmente Camila
doné los $3.500 millones ala
causa de los gemelos Vicente y
Lucas. Con ello, la meta para el
matrimonio de Marcos Reyes y
Valeria Martinez se redujoa la
mitad, pero les generd una en-
crucijada.

L uego de haber caminado

EVENTUAL SEPARACION
Eldinero actualmente disponi-
ble alcanza para cubrir el trata-
miento con Elevidys de uno de
los dos nifios. Ademas, gracias
alacampafia que sigue en mar-
cha solo se han recaudado $50
millones. El resto deberia lo-
grarse durante mayo.
“Tenemos un mes mas pa-
raseguir generando los fondos
necesarios, para no tener que
llegar a la decision de elegir a
uno de mis hijos por sobre el
otro. Hay que completar
$3.500 millones. Mientras tan-
to estoy haciendo todaslasges-
tiones necesarias para que
eventualmente el laboratorio
pueda repartir la tinica dosis
que yatenemos asegurada en
ambos gemelos. Sin duda que
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El préximo mes espe-
ramos tener una bue-
na noticia, un milagro
olo que sea necesario

ue ita que mis

os hijos puedan te-
ner la terapia al mis-
mo tiempo. De no
ocurrir eso la separa-
ci6nigual serd com-
pleja porque uno ten-
dra que estar en Esta-
dos Unidos y el otro
en Chile”.

Marcos Reyes
Padrede Vicente y Lucas

se trata de un caso particular,
pero lo que nosotros estamos
proponiendo no esalgo que de
seguro pueda llegar a pasar. So-
lo nos queda espera. El proxi-
Mo Imes esperamos tener una
buena noticia, un milagro o lo
que sea necesario que permita
que mis doshijos puedan tener
la terapia al mismo tiempo. De
no ocurrir eso la separacion
igualserd compleja porque uno
tendra que estar en Estados
Unidos y el otroen Chile. Esees
un cambio que ademds serd
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dias se demord Reyes en
llegar de Ancud a Santiago.
Lo acompafio una amiga y
su concuiado.

muy duro para ellos, jamas en
su vida, han estado separa-
dos”, explico Reyes.

Al igual que cuando viajo
con CamilaGomez, el padre de
los gemelos esperaba llegar a
La Moneda para ser recibido
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millones de pesos, apro-
ximadamente, eslo que se
logrd reunir hasta ahora con
la campana.

por el Presidente Gabriel Boric.
Pero eso no sucedio. Segin ex-
plico, se le dijo que el Mandata-
rio no estaba disponible, y a
cambio le ofrecieron una reu-
nidn en el Ministerio de Salud
en la que tampoco estaba con-

siderada la participacion de la
titular de la cartera.
“Elgobierno no ha estadoa
la altura de las circunstancias.
El Presidente de la Repiiblica
tiene todo el derecho de reunir-
se con quien él estime conve-
niente. Eles la principal autori-
dad de este pais, eso no lo po-
demos cuestionar. Pero no tie-
ne mucho sentido y esta muy
lejanoa larealidad, cuando nos
dicen que no tiene tiempo, ni
cinco ni diez minutos, para re-
unirse con familias que luchan

Unaruta con
dificultades pero
también ayuda

® Gracias a la experiencia de
2024, Marcos Reyes planifico
de mejor forma su viaje a San-
tiago. Y aunque en parte logro
evitar condiciones adversas del
tiempo como viento, lluvia y
frio, su caminata no estuvo
exenta de problemas.
Enmarzo, en un tramo en
la Region de la Araucania, ocu-
rrio un accidente de transito
que afectd a su comitiva de se-
guridad. Debido a un choque
por alcance tres personas resul-
taron lesionadas, incluyendo
una funcionaria de Carabine-
ros. Enel resto del recorrido no
hubo inconvenientes. Incluso,
segin explica el padre de los
gemelos, en algunos casos se
facilitd la gestion de alojamien-
toy comida como apoyo brin-
dado incluso por familias de
distintas comunas que decidie-
ronapoyarlo. 3

porsus hijos. Pero sitiene tiem-
po para reunirse con bandas
de rock que le gustan”, dijo
Marcos Reyes.

Y agrego: “Insisto en que
tiene todo el derecho de reu-
nirse con quién él quiera, pero
siento que aca hay sensibilida-
des que estan bastante erradas
y alejadas de la realidad. Con
NosotTos nisiquiera se comuni-
caron desde Presidencia. Lo hi-
cieron desde el Ministerio de
Salud, para organizar una reu-
nién con alguien que no tenia
un cargo importante, que no
ibaa poder tomar decisiones”.

APORTES

Para promover la campana en
beneficiode Vicente y Lucas, se
habilité la cuenta de Instagram
(@gemes_contra_ duchenne y la
pagina www.chileconlosgeme-
los.cl. Ahi hay informacion so-
bre la Distrofia Muscular de Du-
chenne, la historia de los nifios
y los datos para hacer donacio-
nes.

Losinteresadosen ayudar de-
ben hacer transferencias a nom-
brede Marcos Reyes Alamosen
la Cuenta RUT 16.043.197-0 de
Banco Estado. 3



