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Titulo: Madre de nifio con distrofia de Duchenne acusa interrupcién de tratamiento para su hijo de 5 afios

De alto costo, ordenado por la Corte Suprema a Fonasa y el Minsal:

Madre de nifio con distrofia de
Duchenne acusa interrupcion de

tratamiento para su hijo de 5 afios

®

Debi6 recibir una dosis el 8 de noviembre, pero dice que el dia antes le avisaron desde
el Hospital de Temuco que no tenfan el foirmaco. Fonasa dice que oficié a Cenabast.

SOLEDAD NEIRA FARIAS

Una denuncia contra la Central
Nacional de Abastecimientos
(Cenabast) del Ministerio de Sa-
lud (Minsal) y el Fondo Nacional
de Salud (Fonasa) hizo Rocio Ca-
rimdn, madre de Vicente Mufioz,
de 5 afios, quien tiene distrofia
muscular de Duchenne.

Desde hace cinco meses y en
cumplimiento de un fallo judi-
cial, ratificado por la Tercera Sala
dela Corte Suprema, el menor es-
taba recibiendo una dosis sema-
nal del medicamento Eteplirsen,
una medicina de alto costo, dis-
ponible en Estados Unidos en el
laboratorio Sarepta Therapeutics.

Fue un cumplimiento parcial
que se concretd casi seis meses
después de que el citado fallo le
ordenara a Fonasa y al Minsal,
“dentro de un plazo de 15 dfas
de ejecutoriada la presente sen-
tencia”, “realizar todas las ges-
tiones pertinentes para la ad-
quisicién y suministro del far-
maco Eteplirsen (Exondys 51) al
actor, mientras el médico tra-
tantelo determine, con el objeto
de que se inicie en el mds breve
lapso su tratamiento de salud
con dicho medicamento”, dice

FAMILIA.icnt Mufioz Ilba cinco mese trtamnto y velaavan-

ces en su fuerza muscular, dice su madre.

la sentencia de la Corte de Ape-
laciones de Santiago, fechada el
2 de octubre de 2023 y que lue-
go fue ratificada por la Corte
Suprema con tres votos a favor
y dos en contra.

Desde el 22 de mayo y hastael 1
de noviembre, el pequefio Vicen-
te recibié semanalmente la dosis
del medicamento, una solucién
inyectable, en el Hospital de Te-

muco, enla Regién de La Arauca-
nia, donde tiene domicilio.
Segtin la madre del nino, la te-
rapia ha incidido en que su hijo
tenga mds fuerza muscular y ha
mejorado considerablemente en
relacién con su enfermedad que
va desgastando progresivamente
el funcionamiento muscular.
Pero sefiala que el pasado jue-
ves 7 de noviembre la contacta-

CEDIDA POR LA FAMILIA

ron desde el Hospital de Temuco
para informar que no debfa llevar
al nifio al dfa siguiente, cuando
tenfa que recibir la dosis semanal
de la terapia, porque no tenfan
disponible el medicamento.

“Y no solo eso, sino que no sa-
bian cudndo podria estar disponi-
ble”, afirma.

Desde entonces, asegura Ro-
cfo, no ha logrado “alguna res-
puesta, al dia de hoy no tengo
idea de nada. No sé si se compré
el medicamento, no sé€ si se hizo
alguna orden de compra... Estoy
stper angustiada, porque no he
tenido ninguna respuesta de par-
te de los responsables, que son
Cenabast y el ministerio”.

La mayor preocupacién para
la madre de Vicente son “las
consecuencias que la interrup-
cién de la terapia puede tener en
el tratamiento”.

“El Mercurio” contacté a Ce-
nabast, que sostuvo que el tema
estaba en manos de Fonasa; Fo-
nasa, en tanto, respondié que
habia oficiado a Cenabast; mien-
tras que el Minsal planteé que
habfa que preguntar al Hospital
de Temuco, donde “se recaban
antecedentes”, segtin afirmaron
al cierre de esta edicién.
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