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Esclerosis Lateral Amiotrofica y Ley Ricarte Soto:
un avance hacia la dignidad y el acceso

El 21 de junio se celebra el Dia Mundial de la lucha contra la Esclerosis
Lateral Amiotrofica (ELA), fecha impulsada por diversas asociaciones y fa-
miliares alrededor del mundo con el objetivo de concientizar y sensibilizar
a la ciudadania, promoviendo también el desarrollo de nuevos estudios y
avances cientificos que permitan mejorar las condiciones y aumentar las
esperanzas de vida de quienes la padecen.

La Esclerosis Lateral Amiotrofica es una enfermedad neurologica del sis-
tema nervioso central, cronica y progresiva, caracterizada por la pérdida
de neuronas motoras, las cuales nos permiten movernos, hablar, tragar y
respirar.

En nuestro pais, la incidencia de la ELA es de 1 cada 100.000 habitantes,
siendo mas prevalente en varones entre los 70 y 79 afios. El tiempo de so-
brevivencia desde el diagnéstico fluctua entre los 3 y 5 afios.

En julio de 2023, la ELA fue incluida oficialmente en la Ley N° 20.850,
mejor conocida como Ley Ricarte Soto, la cual garantiza el financiamien-
to estatal de diagnosticos y tratamientos de alto costo para enfermedades
poco frecuentes, catastroficas o cronicas, sin importar el sistema de salud
del paciente. De esta manera, los usuarios y sus familias pueden acceder a
dispositivos de asistencia tecnologica, tales como ventiladores mecanicos
no invasivos, sillas neuroldgicas y sistemas de comunicacion aumentativa
alternativa. Estos elementos no curan la enfermedad, pero si permiten mejo-
rar la calidad de vida y le otorgan autonomia al paciente.

El acceso a la cobertura se realiza a traves de un neur6logo o fisiatra, el
cual debe registrar al paciente en la plataforma de Fonasa para su evalua-
cion. Una vez aprobado, el tratamiento es financiado integramente, repre-
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sentando un ahorro estimado de mas de $4,5 millones anuales por persona.

La incorporacion de la ELA a esta normativa es el resultado de afios de lu-
cha por parte de organizaciones, pacientes y familiares que exigian el reco-
nocimiento de una enfermedad muchas veces invisibilizada y de gran coste
econdmico personal y familiar.

Este avance, aunque significativo, plantea nuevos desafios; asegurar que
la implementacion sea oportuna, equitativa y eficaz. Asimismo, también im-
plica el ampliar la cobertura farmacoldgica, de tratamiento y rehabilitacion
especializado, desarrollado por profesionales expertos en esta patologia.



