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Familia de Tomas Ross: “No esperabamos nada del ministerio”

Familia de Tomas Ross: “No
esperabamos nada del ministerio”

Abuela del pequeiio con distrofia muscular dice que se desconfia del ofrecimiento de la ministra Ximena Aguilera,
quien comprometio ayuda en la importacion de carisimo remedio y aplicacion en el sistema publico, pero no el
financiamiento. Cruzada sigue por los $3.500 millones para costear el firmaco que el nino debe recibir en EE. UU.

Julian Gesell Viveros
cronica@|aestrellachiloe.cl
nada del Minis-

[{§
erio (de Sa-

lud)”, sostuvo Andrea Valen-
zuela, abuela de Tomds
Ross, luego delastiltimas re-
velaciones sobre la reunion
que mantuvo la ministra de
Salud, Ximena Aguilera, y la
chilota Camila Gémez, la
mamad del pequeno que pa-
dece distrofia muscular de
Duchenne y que requiere 3
mil 500 millones de pesos
para costear un medica-
mento estadounidense.

Segtin han ventilado di-
versos medios de comunica-
cion, en el encuentro soste-
nido en el Hospital de Bul-
nes, en la Regién de Nuble,
laenfermeraancuditana ha-
bria rechazado la propuesta
del Minsal sobre importa-
ciény aplicacion del medica-
mento a su hijo Tomds, car-
tera que descarté el finan-
ciamiento de la carisima
medicina llamada Elevidys,
la que de todas formas debe
correr -segiin la secretaria
de Estado- por cuenta de la
familia.

Desde el afio pasado, an-
tes de la larga caminata que
actualmente realiza Camila
desde la Isla hacia el Palacio
de La Moneda, en Santiago,
donde pretende entregar
una carta al Presidente Ga-
briel Boric, los cercanos del
nino -y ahora una parte im-
portante del pais- realizan la
campana “Somos parte del
millén”, a fin de comprar el
remedio que podria recibir
Tomasito en el estado de
Arkansas.

“Como familia, ya como
que tenfamos zanjado el te-
ma con el ministerio o no
pensamos que se iban a
acercar en ningin momen-
10, y laverdad lo que nos in-
teresa, lo que dijo en el fon-
dolaCamilaes el sentirdela
familia. Nosotros creemos
que vamos a lograr el tema
conel aporte de la gente, pe-
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LA PRENSA NACIONALY DE LAS DISTINTAS REGIONES POR DONDE HA PASADO LA MARCHA CUENTAN LOS DETALLES DE LA CRUZADAY EL CLAMOR POR LA SALUD DE TOMASITO.
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Lo que ofrecen
tampoco es como
viable, nunca se
ha aplicado en
Chile (el remedio
Elevidys)”.

Andrea Valenzuela, abuela
materna de Tomas Ross Gomez.

T0 nos interesa en el fondo
que se siga ayudando y ese
es el objetivo de Camila con
Marcos”, recalcd Valenzue-
la.

RUMBO A SANTIAGO

Los dichos ocurren cuando
faltan menos 400 kildme-
tros para llegar a la capital y

concluir loque es lamarcha
que emprendié Camila con
Marcos Reyes, presidente de
la Corporacion de Familias
Duchenne, desde Ancud el
pasado 28 de abril. Hasta el
momento han logrado reu-
nirmds de 3 mil millones de
pesos de los $3 mil 500 que
tienen que recaudar para la
adquisicion de la terapia gé-
nica que debe recibir Tomis
Ross antes que cumpla los
seis anos.

Segiin recogio la prensa
nacional, la ministra Aguile-
raaseverd que “le ofrecimos
ayudaen el sentido de quesi
logra el financiamiento, le
facilitarfamos tados los pro-
cesos de importacion del
medicamento, quees lo que
queria, y que se lo adminis-
trara en un establecimiento
ptiblico, que también tenia-
mos una oferta donde ha-
cerlo. Pero ella nos dijo que

ella preferia viajar y admi-
nistrarselo afuera”.

Antes de la cita, la secre-
taria de Estado declaré en
Chilldn que el remedio no
estd autorizado en Chile por
la entidad competente. Se
trata del Instituto de Salud
Publica (ISP), organismo que
evidentemente tiene sus
plazos para visar tal tramite;
el nifio cumplird los 6 anos
enoctubre.

Curiosamente, laidea de
la familia -expresada incluso
en television-noes recibirel
farmacoen Chile, sino viajar
a Estados Unidos para la co-
rrecta aplicacion y pasar un
tiempo en tratamiento.

“Ella (la ministra) tenia
una propuesta que ni acep-
té, Yo sigo (...) y hay que tra-
bajar por los demads nifios ",
manifesté Camila, segtin re-
cogi6 El Mercurio.

Las palabras de Aguilera

causaron mdas de un males-
tar en la parentela de To-
mds, lo que se suma a la ne-
gativa de costear la medici-
naque el mismo ministerio
oficialmente comunicé por
viaescritaa finesde abril. De
hecho, tal respuesta motiva
la caminata que exitosa-
mente ya se ha realizado en
las regiones de Los Lagos,
Los Rios, La Araucania, Bio-
bioy Nuble.

“No esperdbamos nada
del ministerio y la verdad
que lo que ofrecen tampoco
es como viable, nunca se ha
aplicado en Chile, por lo tan-
to, no es el momento para
hacerlo con un nifio, en este
caso con Tomas; la Camila
no confia que se haga acd,
porque no hay experiencia
al respecto, ella quiere que
se aplique en Estados Uni-
dos porque alld se estd apli-
candodesde el afo pasadoy

tienen experiencia en eso”,
concluyé Valenzuela.
Yason 22 dias de camina-
ta, ademas de los casi seis
meses previos de camparias
que se iniciaron en Ancud y
Coyhaique, en la vecina Re-
gién de Aysén, donde reside
habitualmente Tomads con
sus papds y hermano.
“Cada vez veo ese mo-
mento que era tan lejano,
ahora lo veo mds cercano.
Asi que ahora estoy en un
maodo de lucha en estos mo-
mentos. Estoy muy bloquea-
daemocionalmente, porque
estoy en un modo de lucha
para obtener algo muy difi-
cil, pero ese momentovaa
ser el punto de quiebre,
cuando yo ya pueda soltar
mis emociones”, confesé la
enfermera Camila Gomez
en despacho en vivo ayer a
través del canal Mega en la
comuna de San Gregorio. &
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