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Mamé& de Toméas Ross ya estuvo en La Moneda: “Las muestras de carifio me ayudaron a llegar hasta aca”
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Mama de Tomas Ross ya estuvo en La Moneda: “Las
muestras de carifio me ayudaron a llegar hasta aca”

Dijo que viajara a la brevedad
a Estados Unidos para que su
hijo reciba el tratamiento

Camila Gomez, madre de
Tomas Ross, un nifio con Dis-
trofia Muscular de Duchenne
(DMD), llego el miércoles 29
de mayo a La Moneda tras ca-
minar 1.300 kilémetros desde
Chiloé. ;El objetivo? Recaudar

fondos para el tratamiento de
su hijo. Y durante su llegada,
se confirmé que no tendrd que
pagar impuestos por las dona-
ciones recibidas.

“Quiero agradecer al
pueblo chileno por haberme

Gobierno inicio trabajo
prelegislativo en torno a la

“solucion” para el CAE

Ministro de Educacién senalé que “el
Crédito con Aval del Estado cumplié
un rol y hoy hay que superarlo”

Trasuna i idaconrep tantesdel FPD, el Mi-
nistro de Educacion Nicolds Cataldo iniciGel trabajo prelegislativo
en tornoal proyecto que pretende implementar un nuevosistema
de financiamiento para la educacion superior y una “solucion™
para los deudores del Crédito con Aval del Estado (CAE).

Segun consigna cooperativa.cl, Cataldo manifesto que “hoy
partimosel trabajo prelegisiativo del nuevosistema de financia-
miento y la reorganizacion de la deuda educativa. Este proceso
de trabajo prelegislativo parte hoy con el Partido pla Democracia
(PPD) y lo vamos a seguirdesarroliandocon los demas partidos
de la coalicion”™.

En la oportunidad, el jefe de la cartera senald que en esta
etapa se compartiran ideas e irin “generando aproximaciones
sucesivas a miradas compartidas, para ir aproximandonos ala
fecha de ingreso del proyecto de ley que serd septiembre, ya
<on un trabajo mucho mas procesado al interior de la coalicion
y con claridad respecto a los temas que vamos a abordar en esa

ayudado, la empatia de la gente
durante toda la Ruta 5 Sur fue
tremenda. La solidaridad y las
muestras de carifio me ayuda-
ron a llegar hasta acd”, sefialé.

Segun consigna biobio-
chilecl, Gomez destaco que la
caminata fue unactodeamor y
agradecid el apoyo transversal
recibido. Ademas, anuncié que
viajard prontoa Estados Unidos
para que su hijo reciba el me-
dicamento necesario. También
expreso la esperanza de que
otras familias no tengan que
pasar porsacrificios similares,
enfatizandoen lanecesidad de
trabajar para evilarestas situa-
ciones.

“Hay hartas familias pa-
sando por situaciones comple-
jas, tanto por esta enfermedad
como POI’ olras, Pl}l’ eso aqui
se tiene que trabajar para que
€stas cosas NO OCUTTan y espero

Es causada por un gen

que ningtin otro papd tenga
que hacer este tremendo sacri-
ficio para lograrlo”, manifesto.

LEY DE ENFERMEDADES

POCO FRECUENTES

Porsu parte, laministrade
Salud, Ximena Aguilera, anun-
i el patrocinio del Gobierno
ala Ley de Enfermedades Poco
Frecuentes y la modificacion
dela Ley Ricarte Soto. “En ese
proyectode ley nosotros lo que
estamos incorporando es el
tema de la definicion y también
avanzar en un registrode per-
sonas que ienenenfermedades
poco frecuentes, de manerade
tener una mejor vision respecto
aluniversode necesidadesque
hay”, explicé.

“Ademis -agregoé-, se cred
unaoficina paraenfermedades
poco frecuentes y se alcanza-
ron acuerdos para financiar
medicamentos costosos para

~— Distrofia Muscular de Duchenne =

para la distrofina (una

proteina en los misculos). Afecta con mayor frecuencia a los
nifios debide a la manera en gue ia enfermedad se hereda. Los
sintomas frecuentemente aparecen antes de las sels anfos de
edad, aunque pueden empezar inciuso desde el periodo de la

lactancia. La mayoria de los

con

los primeros afos de vida. Algunos signos son: faliga, problemas
de aprendizaje (el Cl puede estar por debajo de 75, discapacidad
intelectual (posible, pero que no empeora con &l tiempo), debili-

no en

masculos respiratorios y

saltar), dificutades respiratorias causadas por debilidad en los

(correr, trotar,

muscular, entre olres,

13

gradual dela

otras enfermedades raras” La
Ministra también menciond la
incorporacion de la pesquisa
neonatal para facilitar diag-

nosticos tempranos y nuevas
terapias, asegurando apoyo
para otros padres en situacio-
nes similares.

Camila Gomez, madre de Tomds Ross, camino 1.300 kilémetros desde
Chiloé para visibilizar la compleja enfermedad de su hijo. En la grifica,

juntoal presidemnte Gabriel Boric.
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