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El tiempo también importa

@ La Atrofia Muscular Espinal (AME)
es una enfermedad pocofrecuente de
origen genético que afecta las células
nerviosas que controlan el movimien-
to muscular , afectando funciones bé-
sicas como caminar, mover la cabeza
e incluso respirar, y detras de cada
diagnostico hay una familia que debe
demandar al Estado paraacceder aun
tratamiento cuyo valor anual supera
sus posibilidades.

Mas del 70% de los casos se ven
forzados a recurrir a la via judicial pa-
raacceder a los medicamentos, y por
si fuera poco, puede llegar a transcu-
rrir hasta unafio entre el fallo judicial
v la entrega efectiva 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 marco un
antes y un después en términos de
equidad, es fundamental comprender
que queda un largo camino por reco-
rrer, v de momento, urge establecer
mecanismos sostenibles y protocolos
claros que viabilicen el ingreso de te-
rapias de alto costo.

Valoramos profundamente el tra-
bajo realizado por la Comision Espe-
cial Investigadora dela Ley Ricarte So-
to (CEI 40), que hace recomendacio-
nes clave para el bienestar de quienes
padecen enfermedades poco frecuen-
tes, como la compra de medicamen-
tos por volumen, la incorporacion de
nuevoes tratamientos de alto costo, el
fortalecimiento de los Acuerdos de
Riesgo Compartido y la inyeccion de
recursos al fondo de la ley. La actual
discusion en el congreso de laamplia-
cion del fondo que financia la Ley Ri-
carte Soto, presenta una luz de espe-
ranza para pacientes AME que requie-
ren can urgencia, accesa equitativoy
OPOrUNo a sus tratamientos.

Paulina Gonzdlez, presidenta de la
Corporacién Familias Atrofia
Muscular Espinal (FAME)
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