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Tomés Ross y su familia viven las semanas previas al viaje a EE. UU. para recibir medicina
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Tomas Ross y su familia viven
las semanas previas al viaje a
EE. UU. para recibir medicina

A fines de julio o principios de agosto viajaran hasta Arkansas para la administracién de innovadora terapia para
paliar la distrofia muscular de Duchenne que sufre el pequerio de 5 afios. Alla permaneceran por lo menos tres meses.

César Cardenas Ruiz
cronica@|aestrellachiloe.cl

finales de julioo prin-
kipios de agosto el pe-

uenio Tomads Ross re-
cibird el esperado trata-
miento con el producto pa-
tentado Elevidys, firmaco
consistente en una terapia
disenada para introducir en
el organismo un gen que se
administra como una tnica
dosis intravenosa, la que
permitiria detener el progre-
so de la distrofia muscular
de Duchenne que padece el
niro chilote de 5 anos.
Loanterior sedaluegode
mas de medio ano de cam-
paiia, primero en la Region
de Aysén y Chiloé y después
en el dmbito nacional, lo
que incluyd la histérica ca-
minata en mayo de Camila
Gomez, mamad del menor,
quien se trasladé mas de
1.300 kilémetros desde An-
cud hasta Santiago, en bus-
ca de visibilizar la enferme-
dad y para conseguir los apo-
YOS necesarios para alcanzar
la millonaria suma de 3 mil
500 millones de pesos re-
queridos para costear el
mencionado medicamento.
Ahora, esta familia se en-
cuentra afinando los ulti-
mos detalles paraviajar alos
Estados Unidos, especifica-
mente al Arkansas Chil-

dren’s Hospital, en el sur de
Estados Unidos, donde sera
administrado el tratamien-
to.

Al respecto, la joven ma-
dre ancuditana detallé que
“la aplicacion del medica-
mento deberfa sera fines de
julio o principios de agosto,
luego de eso tenemos que es-
tar tres meses en Estados
Unidos para hacer controles
simplemente, y después de
eso nos dijeron que si todo
iba bien, podiamos volver
sin problemas a Chile”.

Casi tres semanas han
transcurridos desde que Ca-
mila junto a Marcos Reyes,
presidente de la Corpora-
cion Familias Duchenne, se
reunieron con el Presidente
delaReptiblica Gabriel Boric
en el Palacio de la Moneda,
donde le entregaron un do-
cumentoque llevé por nom-
bre “Consejo para el acceso
Oportuno: una propuesta de
abordaje a la problematica
planteada por la campana
‘Caminata de Ancud a La
Moneda’ por Corporacion
Familias Duchenne”.

Tal texto que llegé a ma-
nos del primer mandatario
yla ministra de Salud, Xime-
na Aguilera, propone abor-
dar una eventual solucion
para que el Estado pueda
apoyar a los pacientes que
padecen enfermedades po-

co frecuentes o “raras”.

“Logramos cosas a corto
plazo que serfa el screen neo-
natal (foto tomada por una
computadora) para pesqui-
sar desde nacimiento y una
guia clinica para la distrofia
muscular que no existia hoy
en dia. Logramos esas cosas
cOnCretasy esperamos quea
futuro se cree una entidad
que evalue constantemente
tecnologia en salud, para
que cada vez que alguna en-
fermedad tenga alguin trata-
miento como este, algiin tra-
tamiento de alto costo, inno-
vador, exista una entidad en
Chile que lo evaltie y aquién
acudir cuando uno como pa-
dre se dé cuenta de que fue-
ra hay tratamientos y en
Chile no", puntualizé G6-
mez.

OTROS PADRES

En este mismo contexto, Ia
enfermera adiciond que “es-
to tiene que iravanzando, yo
sé que acorto plazonoes po-
sible hacerlo y por eso tam-
bién hay otres padres cami-
nando porque los que estin
sobre todo contra el tiempo-
con sus hijos no pueden es-
perar a que el Gobierno ac-
tie, porque sabemos que
eso no es rapido. Ojald que
para los que lo necesiten a
futuro si puedan tener una
respuesta favorable”.

Sobre la actualidad de
Tomy, revelé que el peque-
fiono ha tenido mayores so-
bresaltos en el dltimo tiem-
po, enloque asusalud se re-
fiere y sobre estas semanas
previas al periplo por Nor-
teamérica asegurd que la fa-
milia se mantendra en Chi-
loé, donde sus integrantes
encuentran sus principales
redes de apoyo. Es por ello
quede igual modose han to-
mado los recaudos necesa-
TiOS.

“Tomy no haidoal cole-
glo porque tiene que evitar
todos los riesgos de resfriar-
se, pero lo que si nos mante-
nemos en constante contac-
to con el colegio porque le
envian tareas, pdgina de li-
bros, también ha tenido cla-
ses online. Su salud ha estado
stiper bien, estd en el campo
principalmente, va pocoala
ciudad, entonces, no estd en
contactocon mucha gente”,
enfatizd Camila.

En torno a quienes han
seguido su ejemplo, emu-
lando caminatas desde gran-
des distancias, la islena ex-
presé que le parece “bien,
menos por la senora de Tal-
ca (risas), siento que todo lo
demds no es que esté bien,
sino que por Gltimo vean
una oportunidad, una espe-
ranza en hacer esto, que lo
vean como una posibilidad

de poder ayudar a sus hijos
caminando™, acotd.

CAMARADERIA

Junto con ello, la madre de
Tomds compartié un desa-
yuno con el alcalde Carlos
Gomez (indep.), ademas de
otras personalidades locales
que han sido parte de la cru-
zada solidaria. “Nos reuni-
mos con la Fundacion Tierra
de Gaviotas, Accion Solida-
ria, la municipalidad, don
Tello Mena, personas que
hanestado desde el iniciode
lacampatia, que vieron todo
lo que hicimos durante 5
meses para lograr recién el
10% de la meta. Se nos ha-
bian agotado todas las ideas
y siempre supimos que ha-
bia que llevar esto mds alld
de Ancud, mads alld de Chi-
loé, salir de la Isla e ir a bus-
car ese millon de personas
afuera”, subrayo.

Se destacé en la cita que
el Gobierno determind exi-
mir del pago de impuesto a
larecaudacion para la adqui-
sicion del remedio estadou-
nidense, aprobado por la
agencia respectiva de ese pa-
is en el 2023.

En la cita el jefe comunal
ancuditano manifesté que
“nosotros queremos seguir
estando presentes, que se
sientan apoyados, respalda-
cos, por su municipio y por

id

Su salud ha
estado super bien,
esta en el campo
principalmente,
va pocoalla
ciudad, entonces,
no esta en
contacto con
mucha gente”.

Camila Goémez, mama de Tormy.

la comunidad en general”.

También estuvo el pro-
pio Marcos Reyes, quien re-
side en Panguipulli (Region
de Los Rios) con su familia
que incluye a sus dos hijos
que tienen distrofia muscu-
lar de Duchenne. “Nadie ha-
blaba de ella en Chile y mu-
cho menos sabian que hay
tantos ninos a lo largo del
pais con la enfermedad. Lo
que sucedio con la camina-
ta, la forma en que se visibi-
liz6, la forma cémo se pudo
lograr la meta para Tomy y
abrir un camino de esperan-
za para muchos mas, defini-
tivamente ha sido un punto
de inflexién parala corpora-
cién”, que preside. &
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