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Postergan para diciembre la aplicacion del medicamento para nifio Toméas Ross
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Postergan para diciembre la aplicacion
del medicamento para nino Tomas Ross

Tras conversacion
con médico en
Estado Unidos,
Tomy recibira
farmaco para su
distrofia solo
después de las
elecciones en ese
pais. Limite de
edadyanoes
impedimiento
paraoptar a él.

Julian Gesell Viveros
julian gesell@laestrellachiloe.cl

Coyhaique, capital de
E;;z} vecina Region de
ysén, aprendiendo in-
glés y dedicada a sus hijos,
estd la enfermera Camila
Gémez a la espera de su via-
je en noviembre a Estados
Unidos, después de las elec-
ciones en ese pais (serdnel 5
de ese mes), para la aplica-
cién del anhelado medica-
mento con el que se preten-
de paralizar el avance de la
distrofia muscular de Du-
chenne quesufie su hijo To-
mas Ross, de cinco anos.
Asiquedo determinado
tras un viaje de ella a Nortea-
mérica después de la cami-
nata que realizo a fines de
abril y mayo desde Ancud a
Santiago en biisqueda de re-
cursos para comprar el de-
nominado remedio mds ca-
1o del mundo: Elevidys, va-
lorado en unos 3.500 millo-
nes de pesos.
Segin la progenitora,
tras el encuentroen ese peri-
plo con un médico del

Nunca hubo una
fecha, ahora i, es
la primera fecha
conversada con el
médico”.

_Camila Gémez,
mama de Tomas Ross.

Arkansas Children’s Hospi-
tal, se definio que la mejor
fecha parael tratamiento de
‘Tomas seria diciembre de es-
teafio ynoantes deoctubre,
como estimaba Camila, fe-
cha en que el menor cumpli-
1 ]os seis anos.

Y es que el Elevidys tenia
una inicial aprobacién aco-
tada para la edad del pacien-
te. Pero el iltimo 20 de junio
la Administracion de Ali-
mentos y Medicamentos
(FDA, por sus siglas en in-
glés)de EE. UU. amplio la au-
torizacion ya entregada en
el 2023, elevando su aplica-

TOMAS ENTREGAMN DO SU APOYO A SU MAKA
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cién a personas de 4 y mds
anos.

“Ahora no tiene limite
de edad. Obviamente, siem-
pre va a ser mientras mais
pronto, mas beneficioso;
por eso ahora hay muchos
nifnos en campana para ob-
tenerel mismo medicamen-
to, que lo necesitan y son
candidatos™, expresé Go-
mez sobre la medicina que
hoy otras familias de Chiloé
y del pais esperan recibir, a
pesar su enorme costo.

“Yo queria ponérsela an-
tes de que cumpliera los 6,
querfa iry ponérsela altiro,
pero no era tan rdpido la co-
sa. Pero nunca hubo una fe-
cha, ahora si, es su primera
fecha, que fue conversada
con el médico. Asique nos
vamos después de las elec-
ciones en ese pais”, recalcd
la profesional ancuditana.

Fue en ese mismo viaje,
enjunio pasado, cuanclo Ca-
mila asistid, junto a Marcos
Reyes, presidente de la Fun-
dacién Familias Duchenne
Chiley su compaiero deru-
ta hacia La Moneda, al con-
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LA CAMINATA DE CAMILAY MARCOS DE HACE UNOS MESES FUE APOYADA POR MILES DE FAMILIAS.
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greso anual llamado “Parent
Project” realizado en la ciu-
dad de Orlando, estado de
Floricla, sobre avances en
meicina en esta patologia.

En la cita los chilenos no
pasaron desapercibidos, al
traspasar las fronteras la
amplia campana por Tomas
y luego de caminar mds de
1.300 kilémetros sensibili-
zandoa todo un pais sobrela
distrofia muscular de Du-
chenne y enfermedades ra-
ras.

“Uno pensaba que los esta-
dounidenses eran mds bien
frios, pero sabian quiénes
éramos, nos pedian permiso
para abrazarnos™, confeso
Marcos. “Fue bien impac-
tante esa parte. Ellos esta-
ban clarisimos de quienes
éramos. Habia varios de la
comunidad Duchenne alld
que sabian de la caminata y
de lo que se habia logrado”,
agregd el oriundo de Pangui-
pulli, Regién de Los Rios.
Endicho encuentroyase
difundfa la noticia de la ex-
tension de la edad para pa-
cientes por este firmaco, lo
queabrela posibilidad a mu-
chas jévenes yadultos con el

sindrome a nivel mundial.
“Si bien ahora son mds ni-
nos que lo necesitan, no dis-
minuyeron su precio, lo
mantuvieron”, advirtio Ca-
mila, quien en su momento
dijo ala prensa nacional que
esperaba viajar con Tomds
en juliooagostoa EE. UU,

“Dentro del Ministerio
(de Salud) desconocemos to-
talmente si ellos estdn vien-
do este tema o no. Se lo he-
mos hecho presente a la mi-
nistra (Ximena Aguilera)y
varios de sus asesores. Y sa-
bemos que el laboratorio
que tene este medicamento
licenciado fuera de Estacdo
Unidos, que es Roche, ellos
ya hicieron ingreso de la so-
licitud de registro sanitario
en el ISP (Instituto de Salud
Priblica)”, indics Reyes.

“Hay un nivel de urgen-
ciadeaplicar el medicamen-
toen Chile, yesoa veces me
da rabiay pena por parte del
ministerio, que no entien-
den esa necesidad”, recalcd
el presidente de la corpora-
cién nacional.

Reyes sumo que hoy en
la Camara de Diputados se
debe votar en la Comisién de
Vejez y Discapacidad la de-
claracion que estableceria el

7 deseptiembre como el Dia
Nacional del Duchenne.

“Noesundia cualquiera,
s el 7 del 9 que hace coinci-
dencia con los 79 exones o
eslabones que componen la
proteina de la distrofina. Si
sale todo bien en el Congre-
s0, este ano seria declarado
este dia en el pais”, vislum-
bré Marcos.

Camila compartié que
Tomds se encuentra bien y
que estan con los mejores
dnimos paralaaplicaciénde
la terapia génica y de como
reaccionarael cuerpo del ni-
0. “Tiene efectos secunda-
rios, pero son los primeros
tres meses de la administra-
cién del medicamento; por
eso ese tiempo hay que con-
siderar estar alla”, subrayo.

Para noviembre proyec-
tan viajar los cuatro inte-
grantes de la familia Gémez
Ross. Se hospedarian donde
una familia oriunda de An-
cud que vive hace 20 anoes en
la ciudad de Conway del
mismo estado de Arkansas,
lugar en el que estarin
mientras dure el proceso,
Tales chilotes ya los recibie-
ron enenerodeeste afo, du-
rante los primeros exame-
nes de Tomy, &
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