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Antes de que ya sea “demasiado tarde” 

A sus dos meses de edad, Ignacio Muñoz Martínez fue diagnosticado 

con atrofia muscular espinal tipo 1, una enfermedad neuromuscular 

de carácter genético, que se manifiesta por la pérdida progresiva de la 

fuerza muscular, afectando a corto plazo actividades esenciales como 

hablar, respirar, caminar o comer, En tal contexto, los especialistas 

recalcaron la necesidad de que el pequeño recibiera el “fármaco más 

caro del mundo”: Zolgensma, cuyo costo asciende a mil 900 millones 

de pesos. 

Por lo mismo, desde aquel momento los padres del menor comenzaron 

una cruzada, la cual bautizaron como “Juntos por Nachito”. Literalmen- 

te, siempre han estado “contra el tiempo”, ya que existe cierto “límite” 

para que el pequeño pueda recibir el citado medicamento, plazo que 

vencerá en pocos meses más. De ahí la importancia de poder “concretar” 

el arribo del Zolgensma, antes de que ya sea “demasiado tarde”. 

Junto con la realización de actividades de diversa índole destinadas 

a recaudar fondos, la familia también le planteó al Estado la posibi- 

lidad de facilitar el medicamento al menor, cosa que incluso arribó a 

tribunales.   

La semana pasada, a través de redes sociales, la familia de Nachi- 

to” contó que la justicia determinó que Fonasa suministre el citado 

medicamento “en carácter de urgencia”. Sin embargo, agregaron que 

legalmente hablando, existe un plazo de apelación que implicaría 

continuar con el juicio y llevarlo a una última instancia: la Corte 

Suprema. Aquello generaría que la hipotética entrega del Zolgensma 

se siga aplazando y dilatando, con todo lo que eso significa. Por ello, 

los padres del pequeño están solicitando que Fonasa no apele y que 

“respete” la aludida sentencia, pidiendo de paso el apoyo y la empatía 

de la comunidad. 

Quizás por el monto involucrado, el caso de “Nachito” podría ser consi- 

derado como el más “extremo de todos”, pero por desgracia, enfermeda- 

des por así decirlo “más comunes”, también están obligando a familias a 

lo largo del país, a tener que recurrir al “ingenio” para contar con los re- 

cursos que sean necesarios para cubrir los respectivos tratamientos, por 

ejemplo, a través de bingos o rifas. La pregunta cae de cajón: ¿Alguna 

vez este escenario cambiará en nuestro país, tratándose de un derecho 

tan fundamental como lo es el ligado a la salud? 

No me llames 

DANIEL MONTALVA 
  

El proyecto de ley co- 

nocido como “Anti- 
Spam” que prohíbe 

las comunicaciones 
comerciales no autori- 

zadas y que contempla 

multas asociadas por 

hasta 96 millones de 

pesos en caso de in- 

fracciones, si bien es 

bienintencionado, no 

es la vía correcta para 

resolver el problema de 

los llamados molestos. 
Esto por dos razones 
principales, una desde 
el punto de vista de los 

derechos de los consu- 

midores y la otra desde 
la de protección de da- 
tos personales. 

Respecto del derecho 

de los consumidores, 

este proyecto viene a 
reforzar la falta de ar- 

monía en nuestra regu- 
lación de consumo con 

un proyecto, que más 
allá de sus falencias, 
hace casi imposible 

su aplicación y que no 

considera elementos 

esenciales del sistema 
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de cálculo de penas. Es 

por esto que para resol- 
ver los temas que afec- 
tan día a día a los con- 
sumidores, es necesario 

depurar y modernizar 

nuestra legislación en 

vez de ir agregando ele- 
mentos de forma inor- 
gánica que hacen que 

sea la norma con ma- 
yor cantidad de errores 

e inconsistencias. La 
buena noticia es que ya 
se está avanzando en 
un proyecto que tiene 
por objeto reforzar al 

Servicio Nacional del 

Consumidor (Sernac), 
entregándole nuevas 

atribuciones. 

En cuanto a los datos 
personales, la inicia- 

tiva es un recordato- 
rio que tenemos una 

deuda pendiente en la 
materia, ya que nues- 

tra legislación data de 
1999, antes de la ma- 

sificación de internet, 

los teléfonos celulares, 
así como la aparición 
de nuevas tecnologías. 

Por esto, es impor- 

tante tener presente 
el proyecto de ley que 
ya lleva seis años en 

el Congreso y que en- 

tre otras cosas esta- 
blece el principio de 
finalidad que prohíbe 
los contactos comer- 
ciales no deseados; 

impide la cesión de 
datos, por ejemplo, 

entre proveedores, sin 

la expresa autoriza- 
ción del titular; y crea 

un sistema expedito 
para hacer ejercer de- 

rechos. 

Si bien se trata de una 
buena señal, este pro- 

yecto de ley no viene a 

solucionar las llama- 

das molestas que solo 
son la expresión de un 

problema mayor, que 

es el tratamiento y ce- 
sión no autorizada de 
datos, y que para re- 

solverlo, se requieren 

cambios estructurales 

tanto en materia de 

su protección como 
de consumo.   

LOS FLORENTINOS Y EL ENCUENTRO DE DOS MUNDOS 

Filippo Mazzet — con 

POR JOSÉ BLANCO y. 
  

Escribe Filippo: “Él presentó 

de inmediato su dimisión. El 

emperador fue a buscarlo a los 

suburbios donde él habitaba e 

hizo lo posible para disponerlo 

a quedarse, pero no lo obtu- 

vo. Rogó a su hijo mayor, que 

fuese a persuadirlo, pero no lo 

quiso siquiera escuchar, a pe- 

sar de que era su favorito. La 

emperatriz María Teresa había 

dado a Kaunitz el palacio de 

Bohemia, moderno y mucho 

más bello que el palacio impe- 

rial que ocupa un espacio igual 

y que está frente a éste, para 

que lo habitara cuando vinie- 

re a la ciudad. El emperador 

Franz volvió para rogarle que 

no lo abandonase, lo que obtu- 

vo sin dificultad. Le rogó des- 

pués que asistiese al Consejo 

cuando hubiese cosas de mu- 

cha importancia; y él prometió 

ir allí con la condición de no 

intervenir en las conversacio- 

nes; de lo que “Franceschino” 

se demostró muy contento, 

por lo que solo por esto podéis 

conjeturar que tipo de cabeza 

tenía el señor Franceschino en 

esos tiempos”. 

“Puede ser que no hayáis vis- 

to la tontísima proclamación 

del duque, en la cual hablaba 

como si ya hubiese conquis- 

tado Francia y pudieses dis- 

poner de ella. Yo estaba en la 

conversación del atardecer del 

príncipe Kaunitz cuando llegó 

allí y esa tarde era más nume- 

rosa que lo acostumbrado. Es- 

taban, entre otros, cinco o seis 

señores franceses emigrados, 

que me hicieron recordar al 

exiliado Mario. Escuché decir 

a uno de ellos a los otros: «Ma 

foi, vouloir commander chez 

nous! Si nous étions lá, nous 

nous unirons avec les autres!» 

[¡A mife, querer mandar entre 

nosotros! ¡Si estuviéramos allí, 

nos uniríamos a los demás! ]”. 

“Yo me había levantado y fui 

delante del príncipe Kaunitz, 

para observar en su rostro el 

efecto que le habría hecho la 

lectura de esa rodomontada 

[actitud propia de Rodomon- 

te, personaje del Orlando 

Furioso de Ludovico Ariosto, 

que se caracteriza por su te- 

meridad y prepotencia]. En el 

mismo canapé junto a él esta- 

ba el cardenal Caprara, sujeto 

de grandísimo mérito, que ha- 

bía terminado la nunciatura y 

esperaba a Monseñor Rufo su 

sucesor. Se veían expresados 

en el rostro del cardenal el des- 

precio y la náusea y lo mismo 

en el de Kaunitz, con el agre- 

gado de un tal desdén, que lo 

habría inducido a renunciar al 

ministerio si no lo hubiese ya 

hecho”. 

Definitivamente, la situación 

no era clara para nada. Dentro 

de poco Mazzei habría de de- 

jar Viena para establecerse en 

Pisa. Seguirá en contacto -ni 

sin alguna desavenencia- con 

sus amigos de Norteamérica y 

escribirá varios textos impor- 

tantes. 

Todavía tendrá muchas cosas 

que decir y contar. 
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