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Pacientes tar de quienes padecen enlermedades

@ |.a Atrofia Muscular Espinal (AME)
esuna enfermedad poco frecuente de
origen genético que afecta las células
nerviosasque controlan el movimien-
to muscular, repercutiendo en funcio-
nes hdsicas como caminar, mover la
cabeza e incluso respirar, Detras de ca-
da diagnaéstico hay una familia que de-
be recurrir al Estado para acceder a
un tratamiento cuyo valor anual supe-
ra sus posibilidades.

Mas del 70% de los casas se ven
forzados a recurrir a la via judicial pa-
ra obtener los medicamentos, y, como
sifuera poco, puede transcurrir hasta
un afio entre el fallo judicial y la entre-
ga electiva del tratamiento, lo que
puede marcar una diferencia critica
en la salud de los pacientes.

Esta realidad configura una “lista
de espera invisible” que sigue sin so-
lucion. Si bien laaprobacion unanime
de la Ley de Enfermedades Raras, Po-
co Frecuentes y Huérfanas marcé un
antes y un después en términos de
equidad, es fundamental comprender
que alin queda un largo camino por
recorrer y, de momento, urge estable-
cer mecanismos sostenibles y proto-
colos claros que faciliten el acceso ate-
rapias de alto costo.

En este contexto, valoramos pro-
fundamente el trabajo realizado por la
Comision Especial Investigadora de la
Ley Ricarte Soto (CEI 40), que hace re-
comendaciones clave para el bienes-

poco frecuentes, como la compra de
medicamentos por volumen, laincor-
poracion de nuevos tratamientos de
alto costo, el fortalecimiento de los
Acuerdos de Riesgo Compartido y la
inyeccion de recursos al fondo de la
ley.

Laactual discusion en el Congreso
sobre la ampliacion del fondo que fi-
nancia la Ley Ricarte Soto representa
una luz de esperanza para los pacien-
tes con AME que requieren con urgen-
cia un acceso equitativo y oportunoa
sus tratamientos.,

Paulina Gonzalez,

presidenta Corporacién Familias
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