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El olvido de las enfermedades raras

En el Presupuesto 2025 las enferme-
dades raras, que necesitan un trata-
miento de alto costo como la Atrofia
Muscular Espinal (AME), han sido olvi-
dadas. Enelerario 2024, se aprobaron
mds de $27.000 millones para pagar

judicializaciones, lo que no es sufi-

ciente ni equitativo, En tanto, en el
primer semestre el presupuesto que-
dd corto vy se desembolsaron mas de
$38.000 millones, reflejando un uso
poco eficiente de los recursos, en lu-
gar de establecer un protocolo trans-

parente de acceso para todos los pa-
cientes.

Son miles de familias que requieren
financiamiento para terapias que sal-
van vidas y queremos hacer un lama-
do al Parlamento para que en el 2025,
las partidas presupuestarias conside-
ren fondos para cubrir las necesidades
de acceso de pacientes con enferme-
dades raras como la AME, permitien-
do al Estado acceder a mejores condi-
ciones de compra, optimizar el uso de
los recursos existentes y dar cobertura
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aun mayor nimero de pacientes.

El Gobierno ha reconocido problemas
de holgura fiscal para asegurar el tra-
tamiento de pacientes con AME, lo
que se podria solucionar -al menos

en parte-, con la reasignacion de los
recursos disponibles, para lo cudl solo
se necesita voluntad politica.

Paulina Gonzalez,
presidenta de FAME Chile
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