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Carpintero espera farmaco mientras su corazoén se rigidiza cada dia mas

Carpintero espera farmaco mientras
su corazon se rigidiza cada dia mas

Sufre amiloidosis hereditaria por transiretina, la Suprema dispuso que el Estado pague medicamento y atin no lo recibe.

Leo Riquelme

ladys Gomez re-

cuerda el momento

en que la vida de su
esposo, Manuel Gémez Di-
az, comenzd a cambiar.
Ocurrié el 15 de septiembre
de 2021, cuando este car-
pintero de San Bernardo
sintié mucho frioy se des-
vanecio.

“El estaba de cumplea-
1i0s, vinimos a tomar once
con mi suegra y cayé en la
calle”, explica la estudiante
en técnico en enfermeria.

Lo que tumbé a Manuel
fue un accidente cerebro
vascular. Gladys asegura
que se estaba recuperando,
logrd volver a trabajar in-
cluso, hasta que tres meses
mds tarde sintié que se le
atrofiaba la pierna derecha
y las manos. Los exdmenes
llevaron a una médico a
diagnosticarle una polineu-
ropatia degenerativa severa
de origen desconocido.

“Nunca habia escucha-
do de esta enfermedad. Nos
dijeron que se originaba
por un tipo de cdncer. Yo lo
llevé a diferentes médicos,
incluso a uno particular
quien me confirmé esto,
pero me dijo que tenian
que buscar donde estaba.
Le hicieron muchos exame-
nes y no encontraban na-
da”, explica la esposa.

Laincertidumbre los lle-
v6 a investigar atin mas el
caso, hasta que un doctor
identificé que lo mds pro-
bable era que padeciera
una amiloidosis cardiaca
por transiretina (TTR).

Esta enfermedad se ca-
racteriza por una produc-
cién hepdtica de estas pro-
tefnas “mal plegadas”, que
se van depositando progre-
sivamente en muiltiples 6r-
ganos y tejidos del cuerpo,
entre ellos los nervios peri-
féricos y el corazén, lo que
causa una disfuncién pro-
gresiva. La esperanza de vi-
dava de dos a cinco anos.

“Cuando se confirmd,
iba en la etapa 2. Ya se le
atrofiaban mds sus manos,
se caia constantemente...
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GLADYS GOMEZ Y MAN UEL GOMEZ ESTAN CASADOS HACE CUATRO ANOS, TRAS NUEVE DE NOVIAZGO. SON PADRES DE CINCO HIJOS.

LA DIRECTORA EJECUTIVA DE FELCH, MYRIAM ESTIVILL.

habia meses en que se caia
hasta ocho veces porque
perdia el conocimiento y
quedaba en el suelo. Cada
vez que cafa se atrofiaban
mds sus piernas, sus ma-
nos... fue todo muy rdpido...
ahoraestd en la etapa 3, que
es la final”, dice la mujer.

Lainvestigacion del caso lle-
g6 a que se traraba de una
condicién incurable, aun-
que existia un medicamen-
to en el mundo que podia
mejorarle su condicion y

hasta duplicar sus expecta-
tivas de vida. Se trataba de
TEGSEDI, un remedio que
cuenta con la aprobacién
de la Agencia Europea de
Medicamentos y la Admi-
nistracién de Alimentos y
Medicamentos de Estados
Unidos.

El problema, dice Glad-
vs, es que cuesta 28 millo-
nes de pesos, un monto que
un carpintero acogido a ju-
bilacion por invalidez ni
ella, dedicada a cuidarlo,

podian pagar y que el siste-
ma sanitario publico no fi-

nancia debido aqueestaen-
fermedad no es parte de la
Ley Ricarte Soto, que garan-
tiza la cobertura a quienes
sufren males de alto costo.

La pareja, apoyada por la
Fundacién de Enfermeda-
des Lisosomales de Chile
(FELCH), presenté un recur-
so judicial para conseguir el
remedio. El libelo, segtin
explicaron desde la ONG, se
funda en el presunto acto
arbitrario que supone lane-
gativa acubrir el tratamien-
to prescrito por una orden
médica, lo que “priva, per-
turbay amenaza” garantias
constitucionales del pacien-
te, particularmente las rela-
tivas al articulo 19 de la
Constitucion, sobre el dere-
cho a la vida y la igualdad
antelaley.

“Patologias como la
amiloidosis se dan en una
frecuencia tremendamente
baja. Son condiciones des-
conocidas incluse para bue-
na parte de la comunidad
médicay las alternativas te-
rapéuticas disponibles a
menudo son resultado de
aprobaciones recientes gra-
cias al desarrollo biotecno-

légico alcanzado en los tlti-
mos afios”, dijo en un co-
municado la directora eje-
cutiva de FELCH, Myriam
Estivill, quien adems es in-
tegrante de la comision de
vigilancia y control de la
Ley Ricarte Soto.

El recurso de la familia
incluia una orden de no in-
novar, la que fue acogida en
diciembre por la Corte Su-
prema. El médximo tribunal
la acogi6 y ordend a Fonasa
financiar el acceso transito-
rio al medicamento dentro
de seis meses, algo que atin
no se cumple,

Gladys asegura que Fonasa
ordend la compra del
TEGSEDI al Centro Nacio-
nal de Abastecimiento (Ce-
nabast), donde se encontra-
ria actualmente el remedio,
que debe proporcionarse
por unavez.

Este medio se contactd
con dicho organismo para
saber por quénose lo haen-
tregado al paciente, pero
hasta el cierre de esta edi-
cién no entregé respuesta.

“A Manuel le cuesta ca-

Ta

da vez mds tomar la cucha-
ra, las tazas, los vasos... le
cuesta mds caminar... el lu-
nes el cardiélogo nos dijo
que la enfermedad estaba
avanzando mucho mas

porque se le estaba endure-
ciendo el corazén por fuera.
La enfermedad no se ha in-
filtrado todavia dentro del
corazoén, pero sf por fuera...
igual le puede dar un infar-
toy yano estar mas conmi-
go”, dice la esposa.

Dentro delos beneficios
del TEGSEDI se cuenta que
reduce los dolores corpora-
les, algo que Manuel sufre
tan intensamente por estos
dias que ni los parches de
morfina hoy le calman.

“£1 habia tomado con
mucha tranquilidad su
condicidn, pero ya estas dl-
timas semanas piensa mads
cosas, ha estado llorando...
ha sido mds fuerte para él.
Ojald llegue luego el medi-
camento, porque es fuerte
pensar que la persona que
uno ama en cualquier mo-
mento puede dejar de estar
al lado de una... €l estd su-
friendo mucho”, se lamen-
ta Gladys.
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