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Fonasa dest

del mundo.

Por Ignacia Canales L.

gnacio Mufioz tenia solo
dos meses cuando fue
diagnosticado con atrofia
muscular espinal (AME)
tipo 1, una enfermedad
genética y neurodegene-
rativa, con muy mal prondstico
sinun buen tratamiento. Por eso,
apenas su familia conocié la no-
ticia se dedicd casi por completo
a buscar medicacion: asi llegaron
al farmaco Zolgensma, el que con
una sola dosis detendria el dete-
rioro causado por la patologia.

(El problema? El medicamento
esunode los mds caros del mun-
do, sucostoesde U$ 2.1 millones
de dolares, es decir, $1.900 millo-
nes, y no estd cubierto por el ase-
guramiento publico ni porla Ley
Ricarte Soto. Ademas, tiene la di-
ficultad del tiempo, pues debe
ser administrado antes de los dos
anos.

Para poder adquirir el remedio,
la familia del pequeno realizo ac-
tividades para recolectar el di-
nero, pero también recurrieron a
la justicia para que Fonasa les
otorgara el financiamiento, lo
que trajo resultados positivos
porqueel 18 de diciembre del ano
pasado la Corte Suprema fall6 a su
favor y ordeno al Estado la com-
pray administracion del medica-
mento.

Lunna Martinez, tia de Ignacio,
cuenta que fue un proceso muy
largo y complejo: “Es terrible por
todo. Primero, porque para que
las cosas se muevan rapido uno
tiene que acceder a un abogado
particular. Y pudimos hacerlo
porque estuvimos durante todo
un ano haciendo campafas para
recolectar dinero. Al mismo
tiempo, tenfamos a Nachito hos-

pitalizado”.

El 21 de febrero, exactamente
65 dias después de haber ganado
el recurso de proteccion, Ignacio
recibio el medicamento. “En es-
tricto rigor, podriamos hablar de
que es la cura y que ahora tene-
mos Nachito para rato”, detalla su
tia.

Ese mismo mes, la Corte de
Apelaciones de Copiapd acogid
un recurso de proteccion similar.
Eso si, esta vez mandataba a Fo-
nasa a cubrir un firmaco que re-
querfaunadolescente de 14 afos
para tratar la fibrosis quistica -un
trastorno heredado que causa da-
nos graves en los pulmones, el
sistema digestivo y otros 6rganos
del cuerpo- que le diagnosticaron
cuando tenfa apenas ocho me-
ses. En concreto, el medicamen-
to que necesita, el Trikafta, tam-
poco estd incluido en el arsenal
farmacoldgico de los estableci-
mientos de salud publicos y cada
caja podria llegar a tener un va-
lor de $28 millones.

Estos casos estdn lejos de ser
hechos aislados, pues cada ano
son decenas los pacientes que de-
ciden recurrir a la justicia para
obtener el financiamiento de al-
gun tratamiento que no estd in-
cluido en las coberturas de Fona-
sa. De hecho, existen 146 perso-
nas que han demandado al
organismo entre 2017y 2023, lo-
grando financiamiento para sus
tratamientos de alto costo por la
via judicial.

De acuerdo a los informes en-
viados al Congreso Nacional, solo
durante el primer trimestre de
este ano Fonasa ha destinado
$22.448.783 millones de su pre-
supuesto para costear la compra
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N6 $22 mil
millones para tratamientos
de alto costo que obtienen

financiamiento via judicial

De acuerdo con los datos del organismo, respecto al primer trimestre de
20204, las enfermedades que mas se judicializan son la fibrosis quistica y la
atrofia muscular espinal (AME). Ambas necesitan los farmacos mas caros

yadministracion de firmacos que
se han obtenido via cortesalo lar-
go del pafs. Un monto alto, con-
siderando que durante todo 2023
se ejecutaron $32.679.215.779
para este misma partida.

En ese contexto, desde Fonasa
explican que “a partir del 2023 el
organismo cuenta con un presu-
puesto que permite financiar las
sentencias judiciales que nos
obligan a pagar un tratamiento o
medicamento que no tiene co-
bertura”. Hasta 2022, los gastos
que Fonasa ejecutaba para este
tipo de sentencias no contaban
con un marco definido en la Ley
de Presupuestos

Balance nacional

E136,2% de este gasto trimestral,
es decir, cerca de $8 mil millones,
fue para financiar el Trikafta, y
desde Fonasa explican que es
porque la fibrosis quistica es la
enfermedad que mds sentencias
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acumula.

Luego le sigue la atrofia muscu-
lar espinal: el organismo ha fi-
nanciado a 14 pacientes que ne-
cesitan Risdiplam y 45 que nece-
sitan Nusinersen -conocido como
el firmaco mas caro del mundo-
, ambos medicamentos utilizados
para tratar esta patologfa. Esto se
traduce en un gasto de mds de $5
mil millones entre enero y mar-
7o de este afio.

En el mundo sanitario existe
consenso de que se debe buscar
una solucion para evitar la judi-
cializacion de casos y entregar
tratamientos mds oportunos. Por
ejemplo, el exministro de Salud
Osvaldo Artaza afirma que “otros
paises desarrollados han legisla-
do en esta materia, en las cuales
tienen una institucion, como en
Inglaterra, que tienen el Institu-
to Nacional de Salud y Excelen-
cia Clinica (NICE), que tiene la fa-
cultad legal de definir qué tecno-
logia sanitaria, incluidos
medicamentos, se puede incor-
porar al sistema de salud de ese
pais. Esta situacién nola tenemos
en nuestro pafs, lo que hace que
tribunales ejecuten una accion
que deberia corresponder a la au-
toridad sanitaria”.

Por otro lado, el diputado Tomds
Lagomarsino (PR) critica que “en
Chile, algunos tratamientos de
alto costo se financian a través de
la Ley Ricarte Soto, pero esta se es-
tanco y desde 2021 no se han pu-
blicado nuevos decretos que in-
corporen nuevas tecnologias.
Igual, lajudicializacién va a con-
tinuar existiendo, por eso esta
norma tiene que avanzar para que
tenga mas financiamiento, y asi
incorporar mds coberturas”. @
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