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Enfermedad poco frecuente

® La Atrofia Muscular Espinal (AME)
esuna enfermedad poco frecuente de
origen genético que afecta las células
nerviosas que controlan el movimien-
to muscular , afectando funciones ba-
sicas como caminar, mover la cabeza
e incluso respirar, y detras de cada
diagnostico hay una familia que debe
demandaral Estado paraaccedera un
tratamiento cuyo valor anual supera
sus posibilidades.

Mis del 70% de los casos se ven for-
zadosa recurrir a la via judicial para ac-
ceder alos medicamentos, y por si fuera
poco, puede llegar a transcurrir hasta un
ano entre el fallo judicial y la entrega
efectiva del tratamiento, lo que puede
marcar unadiferendia critica en lasalud
de los pacientes.

Esta realidad configurauna “lista de
espera invisible” que sigue sinsolucion.
Sibien laaprobacion undnimede la Ley
de Enfermedades Raras, Poco Frecuen-
tesy Huérfanas marcoun antes y un des-
pués en términos de equidad, es funda-
mental comprender quequeda un largo
camino por recorrer, y demomento, ur-
ge establecer mecanismos sostenibles y
protocolos claros que viabilicen el ingre-
sode terapias de alto costo.

En este contexto, valoramos profun-
damente el trabajo realizado por la Co-
mision Especial Investigadora de 1a Ley
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Ricarte Soto (CEI 40), que hace reco-
mendaciones clave para el bienestar de
quienes padecen enfermedades poco
frecuentes, como la compra de medica-
mentos por volumen, la incorporacion
de nueves tratamientos de alto costo, el
tortalecimiento de los Acuerdos de Ries-
go Compartido y la myeccion de recur-
sos al fondo delaley. Laactual discusion
en el congreso de la ampliacion del ton-
doque financia la Ley Ricarie Soto, pre-
senta unaluz de esperanza para pacien-
tes AME que requierencon urngencia, ac-
ceso equitativo y oportuno a sus trata-
mientos.

Paulina Gonzdlez

Animales sin hogar

e(Camino a nuestras casas, al trabajo o
durante un paseo, vemos animales que
vagan por las calles en busca de refugio,
agua, alimentoy, sobre todo, alecto. Hoy
es unarealidad que las mascotas forman
parte dela familia en muchos hogares de
Chile, pero atinexisteungrandesalio: la
gran cantidad de animales sin hogar. Se
estimaque por cada 2,4 perros condue-
o hay 1gue no lotiene, y por cada 7,1 ga-
tos con dueno hay 1 callejero (SUBDE-
RE). Algunos nacen en la calle sin un fu-
furo asegurado, mientras gue otros fue-
ron alguna vez parte de un hogar v ter-
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