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Joven accede a tratamiento
gracias a fallo de la Justicia

Familia luché por afios para acceder a costoso farmaco para atenuar los

sintomas de la hipercrilomicronemia que padece su hijo.
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espués de anos de

D lucha, la familia

del joven ariquenio

Sebastidn Villafanie obtuvo
un fallo favorable de la
Corte de Apelaciones de
Santiago, ratificadoe por la
Corte Suprema. El cual les
permitird contar con el fi-
nanciamiento para acce-
der a un medicamento de
alto costo para tratar la hi-
perquilomicronemia. En-
fermedad que sufre Sebas-
tidn, cuyva prevalencia es
de uno o dos casos por ca-
da un millén de habitan-
tes. Esta rara enfermedad,
eleva los niveles de trigli-
céridos y pone al paciente
en un riesgo de sufrir epi-
sodios de pancreatitis po-
tencialmente mortales.

La sentencia se sustenta
en la efectividad terapéuti-
ca del desarrolloy el riesgo
que representa para la sa-
lud vivir sin un tratamien-
to paliativo de la condi-
cion. Motivo por el cual, la
familia ya cuenta con el
costoso medicamento cu-
yo nombre comercial es

SEBASTIAN FUE DIAGNOSTICADO CON L ENFERMEDAD A LOS 12 ANOS

FAMILIA VILLAFARE
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, HOY DESPUES DE ANOS DE LUCHA YA RECIB E TRATAMIENTO.

APOYO DE FUNDACION FELCH

Maria Victoria Miranda, abogada del equipe juridico de
FELCH, explicé que los tribunales consideraron la eficacia del
tratamiento, su alto costo, y que no es cubierto por |a Ley Ri-
carte Soto. Ademas, el cuadro clinico del paciente es de riesgo
potencialmente mortal. “Fue un caso bastante positivo, de
principio a fin, tanto por el cumplimiento de la sentencia co-
ma porla rapida abtencion del medicamento, ordenado por
los tribunales del pais: primero por la Corte de Apelacionesy
luego ratificado por la Corte Suprema. El fallo, que cita el in-
forme médico de Sebastian, admite que la enfermedad pone
enriesgo lavida del pacientey que toda razén econdmica o
contractual, por parte dela isapre, es improcedente en ese es-

cenario”,

Waylivra (volanesorsén co-
mo principio activo). El cu-
al es suministrado a Sebas-
tidn hace 3 meses median-
te una inyeccion semanal,
con resultados muy positi-
vos para su salud.

“Fue un proceso largo, pe-
ro ahora mi hijo lleva tres
meses de tratamiento. De-
besuministrarse el fdrma-
co una vez ala semana, y
esto fue milagroso porque
de los 3.700 de triglicéri-
dos que tenia, bajé a 148
enel primer mes. Ademas,
mi hijo recibe un acompa-
namiento gracias a un pro-
grama que le brinda nutri-

cionista y psicélogo. Tam-
bién estamos agradecidos
con Felch porque siempre
han estado pendientes de
nosotros, por eso el labora-
torio deja el firmaco a
nuestro domicilio y no te-
nemos viajar a otralugar”,
coment6 Priscilla Vega,
madre de Sebastiin.

El joven fue diagnosti-
cado a los 12 afios, y en es-
ta lucha fue apoyado por
la Fundacién de Enferme-
dades Lisosomales de Chi-
le (FELCH), que a través de
su equipo de abogados ase-
sord al joven ariqueiio en
su batalla judicial en busca

de que una isapre cubriera
el costo de un medicamen-
to capaz de reducir en un
80 por ciento las manifes-
taciones del trastorno.

“Me siento mucho mas
libre de hacer cosas que
antes no hubiese podido,
con muche mds permiso
para situaciones cotidia-
nas y sin tener que decirle
que no atodo. Es una gran
tranquilidad salir con ami-
£0S 0 C0sas que me gustan.
Antes las hacfa con muchao
miedo o las rechazaba di-
rectamente. Ahora me doy
el permiso de hacerlo”, co-
menta el joven ariqueno,
que es estudiante de Peda-
gogia en Comunicacién y
Castellano en la Universi-
dad de Tarapacd.

En la practica, los pa-
cientes que no reciben un
tratamiento adecuado y
eficaz, inmediatamente
presentan episodios y
complicaciones potencial-
mente mortales, entre
ellas la pancreatitis. Por
eso deben llevar una es-
tricta alimentacion, conel
objetivo de controlar el al-
za en los niveles de trigli-
céridos. o
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