
Instructivo para presentación de caso ante la       
Comisión Nacional para pacientes con     
diagnostico confirmado de Atrofia Muscular     
Espinal para evaluación del cumplimiento de      
pautas para cobertura de Nusinersen. 
 

 

1 

Finalidad: 
Este instructivo tiene como finalidad explicar cómo utilizar el formulario de reporte de             
caso de paciente con Atrofia Muscular Espinal (AME) a fin de ser evaluado por la               
Comisión Nacional para pacientes con AME. 
 
2. 

Registro: 
 
La información deberá ser ingresada en un sistema informático de acceso cerrado            
administrado por la Secretaría de Gobierno de Salud de la Nación.  
 
El ingreso de la información será responsabilidad de los entes financiadores a cargo de la               
cobertura del paciente a quien se le haya indicado tratamiento con Nusinersen.  
 
A tal fin las entidades financiadoras deberán contactarse con la Secretaria administrativa            
de la Comisión a fin de obtener un usuario y contraseña escribiendo a epfyac@gmail.com. 
 
 
Los datos necesarios a enviar son: 
 
Nombre de la organización u Ente Financiador 
Domicilio 
Teléfono de contacto 
Email de contacto 
CUIT 
 
 
Datos de la persona encargada: 
Apellido 
Nombre 
Email 
 

mailto:epfyac@gmail.com


Luego de recibir el usuario y contraseña, se estará en condiciones de ingresar al circuito de 
solicitud de evaluación. 
 
Nota: Los navegadores compatibles con el sistema son 
 
Google Chrome: 
https://www.google.es/chrome/browser/desktop/index.html 

 
Mozilla Firefox: 
https://www.mozilla.org/es-AR/firefox/new/ 
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Circuito de solicitud: 
 

El circuito se inicia cuando la institución financiadora a cargo del paciente con AME tipo I,II 
o IIIa ingresa al navegador a la dirección: https://datos.dinami.gov.ar/  encontrándose con la 
siguiente pantalla: 
 
 

 
 
 
 
 

https://www.mozilla.org/es-AR/firefox/new/
https://datos.dinami.gov.ar/


 
 
Se debe seleccionar la opción AME  y se le solicitará los datos de ingreso. 
La primera vez que ingrese deberá cambiar la contraseña a una de su elección respetando 

los parámetros solicitados: 8 caracteres. Al menos un carácter mayúscula, otro minúscula 

y al menos un número. 

 
 
 

 
 

 

 

 

 

 



Una vez logueado tendrá acceso al Formulario de Reporte de Caso donde podrá dar de 

alta nuevos pacientes y/o ver los registros cargados y el estado de cada uno. 

Para ingresar un nuevo paciente deberá seleccionar el botón Agregar paciente. 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
 
 
Una vez agregado el nuevo paciente, lo enviará a la ficha de Datos Filiatorios donde               
deberá completar los datos de su paciente y los datos del neurólogo a cargo, incluyendo               
datos de contacto de dicho profesional  (correo electrónico  y teléfono). 
Todos los campos de este formulario son obligatorios, caso contrario no podrá guardar el              
registro realizado.  
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



Finalizada esta solapa debe seleccionar y continuar con la solapa Diagnóstico 
 

 
 
 
El sistema le irá indicando los campos en los que tenga opciones predefinidas. 
Los campos de este formulario son obligatorios a excepción de Demora diagnóstica,            
Asesoramiento Genético y Cantidad de casos en la familia. 
 
Así mismo se deberá adjuntar copia escaneada del resultado del estudio molecular            
firmada y sellada por el laboratorio, cumpliendo con los requerimientos señalados en el             
Anexo II, titulo 2.2 “Criterios para el diagnóstico genético” de la Resolución 1453/2019. 
 
A tal fin encontrará en la primer pantalla el botón Vincular Documentos 
 



 
 
 
 
Completado este formulario pasará a la solapa de Condiciones del Paciente 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 
Finalizada la carga de esta solapa podrá pasar a la hoja de Seguimiento 
 

 
 
 
Esta solapa tiene los datos correspondientes a los aspectos respiratorios, nutricionales y            
kinesiología motora. Son todos obligatorios, a excepción del IMC. La carga del dato Peso              
debe ser en kg con tres decimales. La talla en cm acepta números enteros de 3 dígitos. 
Se deberá adjuntar el resumen de historia clínica firmada y sellada por el neurólogo de               
cabecera.  
Completada esta solapa tiene la opción de agregar observaciones en la solapa            
Observaciones. 
En el caso que el paciente ya haya recibido Nusinersen previamente se deberá indicar en               
Observaciones la fecha de infusiones previas, el lote de dichos medicamentos así como si              



hubiese ocurrido alguna reacción adversa. Debiendo adjuntarse la documentación que          
certifique dicha información. 
 

 
 
 
 
Luego de este paso, estará en condiciones de presionar el botón Guardar Registro y              
finalizará la etapa de Reporte de Caso en el Formulario de Reporte de Caso.  
Posteriormente, deberá esperar la notificación de respuesta de la Comisión Nacional de            
AME. 
 

Comisión de AME 
 
La información ingresada a través del software AME será recibida por la Secretaría             
Administrativa de la Comisión, la cual citará a reunión a los integrantes de la Comisión               
para la evaluación del caso. 
 
Constituída la Comisión, la misma evaluará los datos clínicos aportados y cotejará si el              
caso cumple con las pautas para recibir el tratamiento con Nusinersen.  
 
El Software reflejará el estado del proceso pudiendo mostrar las siguientes opciones:            
Pendiente de Revisión, Aprobado, Solicita más información, Denegado. 
 



 

Cualquiera sea el dictamen de la Comisión, la Secretaría administrativa enviará un mail a la               

dirección reportada por el financiador y otro al neurólogo informándole el dictamen  .  

En el caso que la Comisión haya aprobado la evaluacion, el usuario deberá completar el último                

formulario de esta etapa, ingresando al botón Inicial PreNSN (pre nusinersen) tal como se visualiza               

en la captura a continuación.  



 

 

El formulario de evaluación pre NSN incluye aspectos respiratorios, nutricionales, kinesiología           

respiratoria, evaluación motora según escalas funcionales, laboratorio y un campo libre para            

información que crea de utilidad.  



 

 



 

 



 

 



 



 



 

 

Seguimiento posterior a primer ciclo de tratamiento: 

 

A los 6 meses de la primera infusión, se podrá solicitar una nueva evaluación para poner a                 

consideración si el paciente continúa cumpliendo pautas para cobertura de Nusinersén. 

Se deberá ingresar nuevamente al software, elegir el botón Evaluación Semestral de la primer              

pantalla con lo cual se accederá al Formulario Evaluación Semestral donde se le solicitará la               

misma información clínica del Formulario Evaluación Inicial Pre NSN además de la cantidad de              

dosis recibidas, especificando fecha y lote de las mismas y reacciones adversas y efectos adversos               

de haberlos presentado. 

Esta información será evaluada por la Comisión quienes generarán un nuevo dictamen. 
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