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Papéa de gemelos busca reunir $7 mil millones para tratamiento
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LOS MENORES TIENEN 13 Aﬂﬁs Y ESPERAN LA GENEROSIDAD DE LOS CHILENOS PARA JUNTAR E

L DINERO PARASUS TRATAMIENTOS.

CECHDA

Papa de gemelos busca reunir
$7 mil millones para tratamiento

POR DMD. Un total de 1.300 kilometros recorrerd este padre
de la provincia de Chiloé, para juntar dicho monto.

Carolina Ruiz
cromica@laestrellachiloé.cl

esde Aneud hasta San-
D tiago sera el recorrido
que realizard Marcos
Reyes, padre de Vicente y Lu-
cas, gemelos de13 afios que pa-
decen dedistrofiamuscular de
duchenne (DMD) y que requie-
ren de 7 mil millones de pesos
para pader pagar el costoso
medicamento denominado
Elevidys, el cual permite frenar
elavance de la enfermedad y
que hasta el momento no es
posible aplicar en Chile.
“Hace dos semanas atras
mMas 0 Menos nos entregaron
informacion donde nos ade-
lantaron los efectos positivos
que tiene la terapiay desde ese
momentoen el que nos dieron
informacion fidedigna y de
buena fuente, decidimos lan-
zarmosa lacampana”, senalo el
progenitor de los menores.
Un recorrido similar em-
prenderi este vecino al que ya
realizd el afo pasado en com-
paiiia de Camila Gomez, quien
se molivo en esta travesia para
reunir mis de 3 mil millones de
pesosque requeria para poder
costear el medicamento de su
hijo Tomds Ress, menor de seis
anos que padece la misma en-
fermedad y que actualmente
seencuentra en Estado Unidos
junto asu familia, siendo trata-

afios tienen los gemelos
que padecen de distrofia
muscular de duchenne
(DMD), por lo que requieren
de un costoso medicamento.

2024

fue el aiio en que camila
Gomez realizé un recorrido
hasta Santiago para reunir
los 3 mil millones de pesos
que requeria para el trata-
miento de su hijo.

doenel recintode salud pedia-
trico Arkansas Children’s Hos-
pital.

Acoto el también presiden-
te de la Corporacidn Familias
Duchenne Chile que “el medi-
camento esta aprobado desde
el afio pasado para nifios que
defaron de caminar, comoes el
caso demis hijos; notienelimi-
te de edad como cuando hici-
mos la caminata con Camila.
Para esta caminata parto el 16
demarzo desde Ancud y termi-
no el16 de abrilen Santiago, en

la Plaza de la Ciudadania”.

ESPERANZA

Expreso el padre estar espe-
ranzado, “a pesar de que mu-
chas personasme dicen queno
van a volver a caminar (los ni-
fios) con el tratamiento y yo lo
tengo clarisimo, pero asi como
tengo claro eso, se dos cosas,
vienen medicamentos mucho
mejores en el futuro y una per-
sona que no camina no ha
truncado su vida y pueden de-
sarrollarse y desenvolverse sin
problema”.

Ambos menores fueron
diagnosticadosa los 7 anos con
DMD, anterior a eso la familia
trabajé con la Teletdn con un
diagnéstico de retrasos psico-
motores del lenguaje producto
de la prematurez, debido a que
no habia un protocolo de de-
teccion temprana de la enfer-
medad.

“No habia algo tangible y
nos trasladamos desde Santia-
go a Panguipulli a vivir en el
2015 y en el 2017 recién en Te-
letdn de Temuco hicieron un
par de eximenes y el 24 de
enero del 2018 nos entregaron
eldiagnosticofinal de ladistro-
fia. Nunca hemos perdidola es-
peranzay estemedicamento lo

veriamos siguiendo hace mu-
cho tiempo, sobre como iba el
avance”, enfatizo el dirigente.

Compartid que de reunir el
dinero, planearealizar el trata-
miento con sus hijos en el mis-
mo centro de salud en el cual
se encuentra el pequefio To-
mds Ross,

“Tengo laseguridad de por |
medio de que esto es factible,
porque hemos tenido informa-
cion efectiva de personas que
estan en lamismasituacion, es-
to no estd solamente fundado
en mi esperanza, hay conoci-
mientos respecto a la terapia”,
finalizd Reyes.

CUENTA

Para la recoleccion de dinero,
se apunta a que si un millon
400 mil personas donan 5 mil
pesosse puede llegar al monto
necesario.

En ese sentido quienes de-
seenaportar en la causa, pue-
den hacerlo a través de la
Cuenta Rut del BancoEstado
16.043.197-0, Marcos Reyes
Alamosy con el correa electrd-
nico marcosareyesala-
mos@gmail.com obien al RUT
17.312.170-9 de Valeria Martinez
Inostroza, con sumail vemarti-
nos89@gmail.com. 3
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