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los 37 afos, el puerto-
Amont'mo Raidl Fernan-
dez Carcamo consultd a
sumédico por una severa falta
de oxigeno. “Me ahogaba, no
podia trabajar, hasta que undia
me hice los exdmenes y me pi-
llaron primero una anemia
muy severa”, contd. Fue hospi-
talizado durante un mes y me-
dio, pero al salir los doctores
no tenian mds respuestas que
al principio. Finalmente, un
examen de méduladseaentre-
g6 larespuesta: Hemoglobinu-
ria Paroxistica Nocturna, una
enfermedad rara que sufren
apenas 59 personas en Chile.
Desde entonces, este veci-
no del sector de Lagunitas ha
debido convivir con una pato-
logia severa, que solo puede
ser tratada con un medicamen-
tollamado Ravulizumab, el cu-
al no esta cubierto por la Ley
Ricarte Soto y que es conside-
rado como el mas caro del
mundo, por cuanto unano de
tratamiento tiene un valor que
supera los mil millones de pe-
s0s, a lo que debe sumarse el
costo de la hospitalizacion am-

Puertomontino con
enfermedad rara debe
costear el medicamento
mas caro del mundo

mmones. Raiil Ferndandez fue diagnosticado en 2022 con una
grave patologia que padecen solo 59 personas en Chile. Corte
de Santiago ordeno al Minsal proporcionar el costoso farmaco.

némica para costear el trata-
miento, y a que en la UTI del
Hospital de Puerto Montt le in-
formaron la imposibilidad de
proporcionarle el medicamen-
to requerido, Rail Fernandez
interpuso un recurso de pro-
tecciénante la Corte de Apela-
ciones de Puerto Montt, el cu-
al perdio producto de uninfor-
me desfavorable del médico le-

bulatoria. gista.
Fue diagnosticado el ano Fonasa informoé ante la ins-
2022y desde entonces suvida  tanciajudicial que la politica de

se ha convertido en una verda-
dera lucha contra la adversi-
dad, dado que esta enferme-
dad le ha provocado desde
anemia hemolitica, trombosis
hastafallarenal, le hace reque-
rir transfusiones de sangre re-
gulares. Este tratamiento palia-
tivo consiste en la transfusién
de glébulos rojosde 1a 2bolsas

financiamiento de medica-
mentos de alto costo se rige
por la Ley N°20.850 y su regla-
mento, y que la negativa a fi-
nanciar el medicamento no es
arbitraria, sino resultadode un
proceso regulado y transpa-
rente, y que el tratamiento no
estd priorizadobajo esta ley de-
bido a criterios especificos, por
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RAUL FERNANDEZ AUN ESPERA QUE CENABAST DISPONGA DEL FARMACO QUE LA JUSTICIA ORDENG PROVEER.

CEDIDA

al mes, quedando en riesgo vi- o que la decision no vulnera  ta de Ranil fue en la Corte Su-  Miguel Lopez Ciceresen que  te para que se tomen las medi-
tal con cada transfusion. garantias constitucionales. prema, laabogada Reyesacep-  esunaburda copiadelinforme  das necesarias para garantizar

“Tengo una pension vitali- LamadredeRatlconocioa  to llevar el caso del puerto-  Grade Internacional. Y coneso  la adquisicion urgente del me-
cia, porque por laenfermedad  través de los medios de comu-  montino e interpuso en junio  ganamos inmediatamente en  dicamento, Cenabast contesto

no puedo trabajar, lo que pasa

nicacién la historia de Ema-

de este afio un nuevo recurso

la Corte de Apelaciones (de

que reciénen 9 meses podrian

es que con esta enfermedad la  nuel Gangas Olivares, quien  de proteccion por la vulnera-  Santiago)”, comento la profe-  disponer del farmaco.

médula 6seame destruyelos  padece la misma patologiay  cién de las garantias constitu-  sional del Derecho. “Cenabast dio 9 meses pa-
glébulos blancos ylosglobulos  que con el apoyo de la Funda-  cionales del derechoalaviday ra entregar el medicamento y
rojos. Entonces estoy con poca  cion Apoyo Juridico, que dirige  la integridad fisica y psiquica, ~EN 9 MESES MAS ¢élestd en su casa esperandola
oxigenacion en la sangre, vy  la abogada Fernanda Reyes, igualdadantelaleyylanodiss LasentenciaordendqueelMi- muerteoquellegue el medica-
cualquier infeccién laagarroy  obtuvoun dictamen judicialfa-  eriminaciénenmateriaecond-  nisterio de Salud le otorgueal  mento”, resaltd Reyes, quien

nomesuelta. Es bien complica-
do”, dice.

JUICIO POR LA SALUD
Debido a la imposibilidad eco-

vorable para que el Ministerio
deSalud (Minsal) le proporcio-
nara el costoso medicamento
Ravulizumab.

Pese a que a tiltima derro-

“para ellos no soy una persona en riesgo”

@ Raul Fernandez mantiene las esperanzas de poder recibir
cuanto antes el farmaco que le permitird sobrellevar una
enfermedad que lo mantiene hasta auin con su vida pen-
diendo de un hilo. “Esos 9 meses usted sabe que se pueden
alargar, porque para ellos yo no soy una persona con riesgo
vital, siendo que no tengo sangre. Si estoy presionado in-
cluso es porque la Comisidn Médica ya vio mi caso y soy cri-
tico. Y esta enfermedad me ha generado dos trombos, tuve
fallas renales en diciembre del afio pasado y este afio ojala
que no me pase nada, porque esto me pasa siempre como

afinde afio”, recalcd.

mica por parte del Estado.

“La caracteristica mas im-
portante de este juicio, y por
queé lo dimos vuelta, es porque
la Corte le pidi6 al médico legis-
ta que opine sobre esta enfer-
medad y él copio y pego el in-
forme que circula en Chile so-
bre Eculizumab y Rabulizu-
mab (...} y bajo ese finico argu-
mentola Corte lerechazala po-
sibilidad de su tratamiento.
¢Qué hice yo? Estudié el caso,
empecé a pedir informes con
todas las fichas clinicas a Espa-
fia, con el doctor Santiago Bo-
nand Boix, que es especialista
en Hemoglobinuria Paroxisti-
ca, y este especialista coincide
perfectamente con el doctor

recurrente las atenciones mé-
dicas especializadas con el
equipomédico idoneo, y laen-
trega o administracion de los
medicamentos que resulten
pertinentes, incluido Ravulizu-
mab u otro de andloga natura-
leza, quedandolasentencia fir-
me y ejecutoriada el 10 de julio.

No obstante, el 4 de sep-
tiembre la abogada volvid a la
cargaante la nula respuesta de-
bidoa quela Central de Abaste-
cimiento del Sistema Nacional
de Servicios de Salud (Cena-
bast) no recibié el oficio para
proceder con la compra, pues
no habia sido enviado por Fo-
nasa.

Con la insistencia de la cor-

agregd que “esta enfermedad
es una calamidad para las fami-
lias en Chile, esto es realmente
grave. Chile no tiene oportuni-
dades de diagnéstico de hemo-
globinuria paroxistica noctur-
na”, dijo Reyes.

Finalmente, suabogada en-
fatiza la urgencia. “Esto es de
riesgo vital y no es para 9 me-
ses. Ratil es un caso milagroso
que no entendemos como si-
gue vivo y con el animo que si-
gue, porque si ti hablas con él,
te dice yo aprendi a convivir
con esta enfermedad y no me
voy a dar por vencido y voy a
seguir, y quiero que la gente
vuelva a pasar esta situacion”,
sostuvo. 3




