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Ariquena lucha por costear
tratamiento para enfermedad rara

Angela Ramirez padece hiperquilomicronemia
familiar, cuyo tratamiento es de $700 millones anuales.

Alberto Uribe Miranda
La Estrella de Arica

onvivir por décadas
c con una enfermedad

sin diagndstico mar-
¢6 la vida de Angela Rami-
rez, microempresaria radi-
cada en Arica, quien hoy
enfrenta un proceso judi-
cial para acceder al tinico
tratamiento disponible pa-
rasu condicién.

DIAGNOSTICO
Se trata de la hiperquilomi-
cronemia familiar, un tras-
torno genético poco fre-
cuente que impide al orga-
nismo procesar correcta-
mente las grasas. En su ca-
50, los triglicéridos han al-
canzado niveles extremos.
“Una persona deberia tener
entre 150 y 200, pero yo he
llegado a mds de 11 mil, y
normalmente estoy entre
los 2 mil y 3 mil”, relata.
La enfermedad provoca
que las grasas circulen en la
sangre sin descomponerse,
volviéndola mds espesa y
reduciendo la oxigenacion
de los 6rganos. “Eso me
mantiene muy cansada,
con mucho sueno, y ade-
mds me provoca pancreati-
tis agudas, que pueden ser
mortales”, explica.
Durante 26 afios, su cua-
dro fue atribuido a la ali-
mentacién. En ese periodo
sufrié ocho pancreatitis,

perdié un embarazo y estu-
vo al borde de la muerte en
al menos dos ocasiones, E1
episodio mads critico ocu-
1ri6 en 2023, cuando fuein-
ternada en el Hospital de
Arica tras una crisis severa
que derivé en dos shocks
anafildcticos y un paro car-
diaco, dejando como secue-
la una necrosis del 60% de
su pdncreas, ademas de da-
fio hepitico y diabetes de
origen medicamentoso.

“El diagnostico lo tengo
hace solo 10 meses. Duran-
te afios me dieron trata-
mientos que no eran ade-
cuados y eso termind da-
fiando atin mds mi organis-
mo”, senala.

En su vida cotidiana, la
enfermedad implica res-
tricciones severas. Su con-
sumo de grasas no puede
superar el equivalente a
seis cucharaditas de aceite
al dia. “Tengo que revisar
todo lo que como, leer eti-
quetas y contar las grasas.
No funciono como una per-
sona normal, porque el
cansancio es permanente.
Hay dias en que puedo dor-
mir hasta 20 horas”, co-
menta,

Aellose suma la necesi-
dad de viajar constante-
mente a Santiago para
atenderse con especialistas,
inexistentes en Arica. “Ten-
goque asumir los costos de
traslados, consultas y medi-

camentos. Eso hace todo
mucho mas dificil”, afir-
ma,

El tratamiento que re-
quiere corresponde a un
farmaco bioldgico, admi-
nistrado de forma semanal,
cuyo costo bordea los 14
millones y medio de pesos
por dosis, alcanzando cerca
de 700 millones de pesos
anuales. “El tinico medica-
mento que existe es total-
mente inaccesible. Ningu-
na persona comun puede
pagarlo”, sostiene.

Tras solicitar financia-
miento, Fonasa y el Minis-
terio de Salud rechazaron
su caso por el alto costo, lo
que la llevo a presentar un
recurso de proteccién con
apoyo de la Fundacién de
Enfermedades Lisosomales
de Chile. El proceso podria
extenderse entre un aiioy
medioy dos anos, ala espe-
ra de una resolucion judi-

cial. ]

anos sin diagnéstico de
la enfermedad fueron
los que tuvo que vivir
Angela Ramirez.
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EL DIA DE HOY BATALLA PARA PODER COSTEAR EL TRATAMIENTO.
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