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Vinamarino requiere
millonario medicamento

José Carvajal (75) fue diagnosticado con amiloidosis por transtiretina
(ATTR), una rara enfermedad hereditaria que afecta su calidad de vida.

Mirian Mondaca Herrera
mirian.mondaca@estrellavalpo.l

ansancio, patologias

cardiacas, desorien-

tacién e hichazénen
sus pies y falla hepatica
fueron algunas de las preo-
cupantes sefiales que co-
menzo a tener José Carva-
jal Arancibia, vinamarino
de 75 anos, que en junio
del afio pasado fue diag-
nosticado con amiloidosis
por transtiretina (ATTR),
una rara enfermedad here-
ditaria que efecto su cali-
dad de vida para siempre.
Ahora, este hombre de Vi-
lla Independencia, que
ademas vivié en carne pro-
pia la devastacion del me-
gaincendio al perder su ca-
sa, ha tenido que depender
de su familia para ser apo-
yado en sus actividades co-
tidianas.

Si bien su condicién
mejoro un poco en compa-
racion a como se encontra-
ba en junio pasado al reci-
bir medicamentos para su
corazon, lo que lo mantie-
ne estable dentro de su
condicion de gravedad, re-
marcé su hija Johana Car-
vajal, necesita con suma
urgencia un millonario
medicamento llamado Ta-
famidis. Este eso si, esinal-
canzable para esta familia,
ya que la caja de 30 unida-
des, que cubre un mes de
tratamiento, tiene hoy un
costo superior a los 13 mi-
llones de pesos.

“Como hermanos in-
tentamos conseguir el me-

CEDIDA

JOSE CARVAJAL, DE 75 ANOS, SIGUE LUCHANDO CONTRA SU ENFERMEDAD CON EL APOYO DE SU FAMILIA.

dicamento pero nos fue
imposible (...)si hubiera es-
tado con Tafamidis no le
habria avanzado tan rapi-
do laenfermedad”, remar-
¢o su hija, quien ademads
indico que hace seis meses
estan esperando hora para
cardiélogo en el Hospital
Gustavo Fricke, pese a que
esta atencion su padre la
requiere con urgencia.

El calvario de este viia-
marino y su familia co-
menzo cuando presento
dificultades para respirar

SOLO 30 CASOS EN CHILE

En Chile existen cercade 30 casos confirmados de amiloidosis
ATTR, aunque los especialistas estiman que la cifra real puede
ser al menos el doble. La mutacion mas frecuente en el pais es
laVal142lle. El Tafamidis y el Patisiran, ambos con registro en
el ISP, noestan incorporados en el sistema publico. La familia
de José Carvajal logré tomar contacto con la Fundacion de En-
fermedades Lisosomales de Chile (FELCH), donde estan reci-
biendo orientacion cuyo equipo juridico lesinformo sobre las
viasde financiamiento disponibles y las opciones de judiciali-
zacion del caso, por ejemplo, a través de algun recursode pro-
teccion para que el Estado le proporcione el medicamento.

hace un ano, tras lo cual
un otorrino indicé una ci-
rugia.

Como los exdmenes
preoperacionales mostra-
ron alteraciones en el cora-
zon, el cardioélogo solicito
estudios adicionales, y es-
tos mostraron valores fue-
ra de rango. Fue en ese
punto cuando Ana, una de
sus hijas, llevé los docu-
mentos, por su cuenta, a
una médica geriatra que
conocian. Sin ese contacto,
la familia estima que el

proceso habria tomado
mucho mds tiempo.

Cabe senalar que el Ta-
famidis, tnico medica-
mento aprobado por el ISP,
no esta incorporado en el
sistema publico ni en la
Ley Ricarte Soto.

Consultados sobreel tra-
tamiento médico que le ha
sido proporcionado a José
Carvajal y sobre la espera
por hora de especialista, des-
de el Hospital Gustavo
Fricke no se refirieron hasta
el derre de esta edicion. @



