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Atrofia Muscular Espinal

®L.a Atrofia Muscular Espinal (AME) es
una enfermedad poco frecuente de ori-
gen genético, que afecta las células ner-
viosas que controlan el movimiento
muscular, afectando funciones bésicas
como caminar, mover la cabeza e inclu-
so respirar, y detrds de cada diagnésd-
co hay una familia que debe demandar
al Estado para acceder aun tratamien-
to cuyo valor anual supera sus posibili-
dades.

Mis del 70% de los casos se ven for-
zados a recurrir a la via judicial para ac-
cederalosmedicamentos, y por sifuera
paco, puede llegara transcurrir hastaun
ano entre el fallo judicial v la entrega
efectiva del ratamiento, lo que puede
marcarunadiferencia criticaen lasalud
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de los pacientes.

Esta realidad configura una “listade
espera invisible” que sigue sinsolucion.
Si bien laaprobacion undnime de la Ley
de Enfermedades Raras, Poco Frecuen-
tesy Huérfanas marcoun antes y un des-
pués en ténminoes de equidad, es funda-
mental comprender que gqueda un largo
camino por recorrer, y demomento, ur-
ge establecer mecanismos sostenibles y
protocolosclaros que viabilicen el ingre-
sode terapias de alto costo.

La actual discusion en el Congreso
de laampliacion del fondo que financia
la Ley Ricarte Soto, presenta una luzde
esperanza para pacientes AME, que re-
guieren con urgencia acceso equitativo
Y OpOrtuno a sus tratamientos.
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Presidenta Corporacion Familias
Atrofia Muscular Espinal (FAME)
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