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Tiraje: 7.300
Lectoria: 21.900
Favorabilidad:

Joven padece enfermedad
que afectaa 1l en1millon

La familia esta esperanzada en conseguir un firmaco que pueda mejorar
la salud y calidad de vida Sebastian, sin embargo los costos son elevados.

Redaccion La estrella
cronica@estrellaarica.c

ebastian Villafane

s fue diagnosticado a
los doce anos con hi-
perquilomicronemia, una
patologia que hace que el
cuerpo no sea capaz de
descomponer correcta-
mente las grasas, lo que
deriva en que se acumulen
en la sangre, causando un
nivel de triglicéridos en un
rancho muy elevado al
normal. Una enfermedad
que se da en una de cada
un millén de personas.
Hoy Sebastian (19) cursa el
primer aio de pedagogia
en Comunicacion y Caste-
llano en la Universidad de
Tarapacd, y junto a su fa-
milia espera acceder a un
medicamento que podria
mejorar su calidad de vida.
“A los doce anos le tocd

el control de nino sano, la
doctora le mandd a hacer
los examenes y estos arro-
jaron que su nivel de trigli-
céridos era muy alto. Em-
pezd con hospitalizacio-
nes, una dieta muy restric-
tiva y también a tener que
alejarse de sus amigos ein-

FANILIA VILLAFARE

LA HIPERQUILOMICRONEMIA HACE QUE SEBASTIAN ACUMIILE EXCESIVA GRASA EM LA SANGRE OUE PUEDE SER MORAL PARA SU SALUD.

COSTOS MUY ELEVADOS

En Chile, el acceso a tratamiento para estos trastornos no esta
garantizado para todos, solo 27 son las patologias quecubre,
la Ley Ricarte Sato. Razon por la cual la familia de Sebastian
hace un llamadoa las autoridades para que empaticen consu
caso,ya que los costos economicos que debe asumir la familia
para contar con el medicamento Volanosersen san muy altos.
“Estamos hablando de aproximadamente 75 millones de pe-
s0s mensuales que equivalen a 4 dosis, lo que significa un tra-
tamiento anual de 888 millones que como familia no pode-

mos costear”, planted Vega.

Anteesta posibilidad, Sebastian comenté que, “con laexis-
tencia de este medicamentoy con la posibilidad de que pue-
da acceder a éste en los proximos meses, siento que porfin
voy a poder estar mas tranquilo. En cosas tan cotidianas como
juntarme a comer con amigos. Hoy, estoy centrado en com-
pletar mi carrera para en el futuro poder ejercer”.

cluso de juntas familiares,
debido a que no podia co-
mer lomismo que el resto.
En un comienzo fue muy
complicado”, contd Prisci-
lla Vega, madre de Sebas-
tidn.

Hace algunos meses, la
familia Villafafie-Vega estd
siendo apoyada por la Fun-
dacion de Enfermedades
Lisosomales de Chile,
(FELCH). En este contexto,
el joven ariqueno espera
acceder al firmaco Vola-
nosersen, prescrito por su

médico. Ya que la hiper-
quilomicronemia, que tie-
ne como manifestacién de
riesgo una pancreatitis
aguda que puede ser leve o
potencialmente mortal. Y
este firmaco esta disena-
do para frenar estos im-
pactos, estd indicado como
un complemento ala dieta
de los pacientes, y supone
la primera alternativa te-
rapéutica aprobada a nivel
mundial, particularmente
por la Agencia Europea de
Medicamentos.

“Sabemos que el medi-
camento reduce en hasta
un 80 por ciento el riesga
de que desarrolle una de
estas crisis. Esto significa
que Sebastian podria ha-
cer una vida totalmente
normal, Es una gran espe-
ranza para nosotros como
familia”, planted Vega.

Las persomas que tie-
nen el trastorno deben lle-
var una estricta alimenta-
cion, con el objetivo de
contrelar el alza en los ni-
veles de triglicéridos. Su
madre, Priscilla Vega, due-
fa de casa y que ha em-
prendido con una peque-
na libreria en su casa,
cuenta que durante toda
su educacion media tuvo
que llevarle un almuerzo
especial asu colegio.

“El, por ejemplo, no
puede comer una pizza, lo
que le ha afectado como
adolescente e hizo que se
retrajera, que fuera un ni-
no mds bien solitario.

Lajoven madre confir-
mé que por medio de la
FELCH iniciaran gestiones
para acceder al medica-
mentoa travésde una “ac-
cion judicial”. o
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