W LToRALPRESS

Fecha:
Medio:
Supl. :
Tipo:

Titulo:

04-03-2025

Diario Austral Region de Los Rios
Diario Austral Region de Los Rios

Noticia general

Pag.

: 5

Cm2: 406,9

Padre de nifios con Duchenne caminara hasta Santiago para financiar costoso tratamiento

Tiraje: 4.800
Lectoria: 14.400
Favorabilidad:

PARA FINANCIAR EL TRATAMIENTO DE LUCAS Y VICENTE. SE NECESITA QUE UN MILLON 400 MIL PERSONAS DONEN 5 MIL PESOS A LA CAMPARA,

Padre de ninos con Duchenne
caminara hasta Santiago para
financiar costoso tratamiento

APORTES. Marcos Reyes es de Panguipulli y el afio pasado acompaiio la travesia
de Camila Gomez. El objetivo es reunir $7.000 millones para acceder a terapia.

Oscar Gallardo Rios

wscargallordo@anstrabvaldivia.d

racion Familias Duchen-

ne Marcos Reyes, inicia-
raunacaminata en direccion a
Santiago con el objetivo de soli-
citar donaciones que le permi-
tan reunir los 7.000 millones
de pesos necesarios para cos-
tear el tratamiento médico de
sus dos hijos, Vicente v Lucas,
quienes estan diagnosticados
con la enfermedad de distrofia
muscular de Duchenne.

El padre, quien actualmen-
tereside en Panguipulliy que el
ano pasado acompaind a la jo-
ven Camila Gomez (madre de
Tomas Ross) en surecorridoa
pie hasta Santiago, explico que
comenzard consu travesia el 16
de marzo desde Ancud.

Enesecontexto, Reyes rela-
té que “cuando hicimos la ca-
minata con Camila, el trata-
miento con Elevidys tenia una
aprobacion muy limitada, pero
a partir del afio pasado existe
evidencia acelerada para nifios
que dejaron de caminar. Por
esonoe habiamos iniciado toda-
via una camparfia tan fuerte
porque todavia no habia infor-
macion mas certera respecto
de qué tan bien funcionaba la
terapia en nifos que dejaron

E Ipresidente de la Corpo-
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Quiero aprovecharla
vitrina para invitar a
los chilenosa que se
sumen a este desafio,
ue es salvar la vida
e Vicente y Lucas”.

Marcos Reyes
Padrede Vicente y Lucas

de caminar, como mis hijos”.

Y prosiguio: “Hace un poco
mas de dos semanas recibimos
informacion directa por parte
de otra persona en Estados
Unidos ligada a la farmacéuti-
ca, que nos hablaba de que el

LOS GEMELOS VICENTE ¥ LUCAS REYES TIENEN ACTUALMENTE 13 AROS.

tratamiento estd funcionando
bien en nifios que dejaron de
caminar, que hay una mejoria
de la funcién respiratoria, y
una mejora en la fuerza del
tren superior. §i bien es cierto
los nifios no volveran a cami-
nar, sélo mejorar la funcién
respiratoria es un paso adelan-
te gigantesco en la calidad de
vida de los chiquillos™.

Enesa linea, el padre refle-
xiono que: “Estos dias me han
preguntado eso, équé gana-
mos? Ademas de calidad de vi-
da, en nuestro pais tenemos
muchas personas que tienen
discapacidad, que dejaron de
caminar, y que sin embargo se
desenvuelven en nuestra socie-
dad de maneraoptima. Lo que

hace Elevidys es detener la en-
fermedad”.

También recordo que sus
hijos Lucas y Vicente “fueron
diagnosticados con distrofia
muscular de Duchenne en
2018, y ellos ahora tienen 13
afios. Desde los 7 afos en Tele-
ton Temuco y hace un par de
afios en Teleton Valdivia, he-
mos estado trabajando en man-
tenerloslo mejor posible. Afor-
tunadamente, la enfermedada
nivel cardiaco y respiratorio no
los ha afectado tanto, y esonos
tiene con muchas esperanzas.
Estamos en un muy buen mo-
mento para iniciar la terapia”,

Sobre sus expectativas dela
campana, Marcos Reyes expre-
s0 que “mucha gente se ha
acercado a nosotros a entregar-
nos su apoyo, a darnos espe-
ranza. Muchagente que conoci
en la primera caminata conCa-
mila me ha estado hablando
paraofrecerme hospedaje, en-
tonces para nuestra familia es-
to ha sido un envién animico
importante. Quiero aprove-
char la vitrina para invitar a los
chilenos a que se sumen a este
desafio, que es salvar la vida de
Vicente y Lucas. Necesitamos
que un millon 400 mil perso-
nasnos donen 5 mil pesos para
llegar a esta meta de 7.000 mi-
llones de pesos”. 3
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