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Los pacientes no pueden seguir esperando

Los pacientes no pueden
seguir esperando

® La Atrofia Muscular Espinal (AME) es
unaenfermedad poco frecuente de ori-
gengenético que alecta 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 diagnosti-
cohay una familia que debe demandar
al Estado paraacceder a un tratamien-
tocuyo valor anual supera sus posibili-
dades.

Mas del 70% de los casos se ven forza-
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dosarecurrirala via judicial para acce-
der a los medicamentos, y por si fuera
poco, puede llegar a transcurrir hasta
un ano entre el fallo judicial y 1a entre-
ga efectiva del ratamiento, lo que pue-
de marcar una diferencia critica en la
salud de los pacientes.

Esta realidad configura una “lista de
espera invisible” que sigue sin solu-
cifm. Sibien la aprobacidn unanime de
la Ley de Enfermedades Raras, Poco
Frecuentes v Huérfanas marco un an-
tes y un después en términos de equi-
dad, es fundamental comprender que
queda un largo camino por recorrer, y
de momento, urge establecer mecanis-
mos sostenibles y protocolos claros que
viabilicen elingreso de terapias de alto
CoSto.

En este contexto, valoramos profun-
damente el trabajo realizado por la Co-
mision Especial Investigadora dela Ley
Ricarte Soto (CEI 40), que hace reco-
mendaciones clave para el bienestar
dequienes padecen enfermedades po-
co frecuentes, como la compra de me-
dicamentos por volumen, la incorpo-
racién de nuevos tratamientos de alto
costo, el fortalecimiento de los Acuer-
dos de Riesgo Compartido y lainyec-
cion de recursos al fondo de la ley. La
actual discusion en el congreso de la
ampliacion del fondo que financiala
Ley Ricarte Soto, presenta una luz de
esperanza para pacientes AME gue re-
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quieren con urgencia, acceso equitati-
VO ¥ OpOriuno a sus tratamientos.

Paulina Gonzdlez, Corporacicn
Familias Atrofia Muscular Espinal
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