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La Atrofia Muscular Espinal (AME) es una enfer-
medad grave, progresiva y altamente discapacitante.
En Chile, mas de 300 familias conviven a diario con
sus consecuencias, sabiendo que cada mes sin tra-
tamiento implica pérdida irreversible de funciones,
mayor dependencia y un deterioro sostenido de la
calidad de vida de nifios, jovenes y adultos.

Ante esto, hoy en Chile no hay una respuesta
sanitaria oportuna y sistematica. La judicializacion
se ha convertido, en la practica, en el inico camino
para intentar acceder a un tratamiento. Sin embargo,
hace algunas semanas, la Corte Suprema rechazo
cinco recursos de proteccion presentados por pa-
cientes con AME.

Estos fallos no pueden entenderse solo como
decisiones judiciales aisladas. Reflejan una falla es-
tructural del Estado, que no hasido capaz de asumir
la AME como una prioridad sanitaria y ha dejado a
las familias sin alternativa. En esto quiero ser cla-
ra: estos casos se quedan sin ninguna alternativa de
tratamiento. Ninguna.

Este abandono comienza incluso antes del ac-
ceso al tratamiento; comienza en el no diagndstico.
En Chile no existe pesquisa neonatal para AME, ni
cobertura garantizada, pese a ser una de las enfer-
medades neuromusculares mas graves del mundo.
Estosignifica que el Estado reconoce que las terapias
existen, pero no asegura que los pacientes puedan
acceder a ellas a tiempo, profundizando una brecha
que condena a muchos nifios a ser diagnosticados
tarde, cuando el dafio ya es irreversible.

Uno de los argumentos utilizados para rechazar
los recursos ha sido la ausencia de un riesgo vital
inminente. Esta mirada reduce la proteccion de la
vidaa la cercania de la muerte e ignora que la AME
produce un deterioro progresivo, acumulativo e irre-
versible. Esperar a que el riesgo vital sea inmediato
equivale a aceptar que el dafio ocurra cuando atin
es posible evitarlo.

También se ha invocado la equidad como justifi-
cacion para negar el acceso. Pero negar una prestacion
atodos no es equidad: es abandono. A esto se suma
el argumento del eventual beneficio comercial de
un actor sobre otro, pero en salud publica, las de-
cisiones terapéuticas se toman a diario en base a
evidencia clinica y necesidad sanitaria.

La inaccion también es ineficiente. Se desti-
nan recursos publicos a procesos judiciales largos
y tardios, que muchas veces llegan cuando el daio
yaestd hecho. Cuando el Estado no decide, también
decide. En este caso: llegar tarde y trasladar el cos-
to humano a las familias.

Detras de cada recurso rechazado hay un nom-
bre, una historia y una vida en curso. Cada dia sin
una respuesta de fondo es un dia que la enfermedad
si aprovecha. La discusion ya no es juridica ni ad-
ministrativa, es profundamente humana.

Paulina Gonzalez,

Presidenta Corporacion de
Familias con Atrofia Muscular
Espinal (FAME Chile)
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