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Caso Tomas Ross:
;Como un remedio
llega a costar
$3.500 millones y
no cuenta con
cobertura en Chile?

Elevidys es el medicamento que hoy mantiene a

Camila Gomez en una cruzada para reunir una suma
millonaria y asi mejorar la vida de su hijo de cinco afios.
Sin embargo, el camino no ha sido ficil y, segiin ha dicho,
el Minsal le cerrd las puertas a financiar el firmaco por su
elevado costo, mientras que las aseguradoras niegan su
financiamiento al no estar aprobado por el ISP. Expertos
recomiendan que la familia se acoja a la Ley Ricarte Soto
y el Plan Auge. Pero pareciera no ser suficiente.

Gabriela Mondaca

El pasado 28 de abril el pais se conmocio-
nd. Camila Gomez (enfermera, 32) inicia-
ba una caminata de 1.500 kilémetros des-
de Chiloé hasta la Region Metropolitana con
el fin de entregar al Presidente Gabriel Bo-
ric una carta solicitando ayuda para el fi-
nanciamiento de un medicamento de
$3.500 millones llamado Elevidys, que me-
joraria lavida de su hijo de sélo cinco afios,
Tomads Ross, quien en 2022 fue diagnosti-
cado con distrofia muscular de Duchenne.

Laodisea se convirtio en la altima opcion
pararecaudar el dinero, luego de que el Mi-
nisterio de Salud (Minsal), segun dijo, le ne-
gara la ayuda para financiar el medica-
mento, puesto que actualmente no se en-
cuentra aprobado por el Insituto de Salud
Publica (ISP) en Chile -debe ser traido des-
de Estados Unidos- y ademads su elevado
costo complejiza un financiamiento direc-
to por parte del Estado.

Lo anterior reabrio el debate sobre laayu-
da que reciben las familias v pacientes de
enfermedades raras en Chile para costear
tecnologias y tratamientos. Y es que si bien
desde 2015 existe la Ley Ricarte Soto, que
es un programa de proteccion financiera
para diagnosticos y tratamientos de alto
coslo, este abarca solo 27 programas.

Asimismo, el Plan GES garantiza en sus
coberturas los remedios ambulatorios, que

en el caso de VIH/sida, por ejemplo, pue-
den llegara costar $600 mil mensuales. Sin
embargo, esto abarca unicamente 87 pato-
logias y en general no existe una politica de
Estado enfocada en la cobertura de firma-
cos y tampoco una instancia en que se
puedan evaluar nuevas tecnologias en este
aspecto.

Para Alejandro Andrade, presidente de
la Federacion Chilena de Enfermedades
Raras (Fecher), lo que existe en términos de
coberturas para estos casos es insuficien-
te: “La Ley Ricarte Soto y el ISP no tienen
una evaluacion pensada en terapias avan-
zadasy, es mas, las excluyen. Por esolas fa-
milias con hijos con sindrome de Duchen-
ne, por ¢jemplo, no pueden acceder a te-
rapias, porque llegan tarde para ellos. Los
medicamentos como Elevidys tienen un
alto costo porque son nuevos, contienen
mucha inversion de investigacion, pero el
costo no deberia pesar mds que la calidad
de vida de un nifio o de una familia”™.

Segun la madre de Tomas, el alto costodel
medicamento se deberiaa que este se tar-
do 20 anos en salir, por lo que fueron 20
anos de inversiones y estudios que de algu-
na manera es lo que “tiene que recuperar
el laboratorio”. Si bien este medicamento
estd hecho para que lo paguen los gobier-
nos o las aseguradoras, en Chile no es po-
sible puesto que atn no estd aceptado por
el ISP. De hecho, recién en 2023 fue apro-

P Tomas Ross, hijo de Camila Gémez, fue diagnosticado con la enfermedad en 2022,

bado en Estados Unidos.

La exsubsecretaria de Salud Publica y
subdirectora académica del CADIUMAC
de la U. de Magallanes, Lidia Amarales,
sefiala que esto es comtin. Pese a que es un
medicamento que estd aprobado por la
Administracion de Alimentos y Medica-
mentos de Estados Unidos (FDA, por sus si-
glas en inglés), mientras no cuente con la
certificacion del ISP su utilizacion o finan-
ciamiento en Chile no serd posible.

“Esaes la normativa que tenemos que te-
ner y que debemos tener para poder dar-
les seguridad a nuestros pacientes frente a
las vacunas, frente a los medicamentos y
frente a todos los productos que ingresan”,
explica.

Mientras tanto, recalca que una salida
puede ser el financiamiento a través de la
Ley Ricarte Soto o el Auge, que son las que
historicamente han financiado tratamien-
Los para las enfermedades poco comunes.
“Mientras se pueda estudiar la posibilidad
de buscarun financiamiento viable de par-
te del Estado, hay que hacerlo, porque es-
tamos hablando de muchos millones de pe-
sos y sabemos que los presupuestos son
siempre escasos para la cantidad de nece-
sidades”.

Los fallos judiciales
Desde la federacion, Andrade senala que
cuentan con asesoramiento legal para fa-

milias que necesitan financiar de laguna
manera el costode tratamientos y tecnolo-
gias en enfermedades raras. Solo ligados al
sindrome de Duchene contabilizan a cin-
co familias que solicitan algtin tipo de ayu-
da.

En la mayoria de los casos, dice, la salida
se evalua por el lado judicial, como ha pa-
sado anteriormente, donde la justicia ha
obligado a las aseguradoras a correr con los
costos de algunos tratamientos.

Por ejemplo, en 2019. Ese afio la Corte Su-
prema obligd a Fonasa por cuarta vez cu-
brir uno de los firmacos més caros del
mundo. utilizado para tratar la atrofia mus-
cular espinal de una nina en Valdivia. Se
trataba de Spinraza, que en ese momento
marcaba un precio de $87 millones por
dosis. Y, en total, el tratamiento superaba
los $500 millones.

Esa vez fue Yinea Alejandra Alarcon quien
presento un recurso de proteccion en favor
de su hija y en contra de Fonasa y el Hos-
pital Base de Osorno “por el acto ilegal y ar-
bitrario consistente en negar a su hija el de-
recho a recibir el medicamento Nusinersen
(Spinraza), pese a que resulta indispensa-
ble para que recupere su salud”.

En su momento Fonasa argumento que no
poseialos recursos para financiar el medi-
camento, pero lacorte insistid en que el fac-
tor econdmicono debiese invocarse cuan-
do esta en riesgo la vida de un nifio. @



