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“Juntos por Nachito”: la campafia que visibiliza el drama del AME tipo 1

‘Juntos por Nachito’: la
campana que visibiliza el
drama del AME tipo 1

Familia de la region requiere urgente recaudar monto para millonario
medicamento llamado Zolgensma para la atrofia muscular espinal.

Guillermo Avila
La Estrella de Valparaiso

gnacio Alonso Mufioz
Martinez, “Nachito”,
nacido en Vina del
Mar el 31 de octubre pasa-
do, es el primer hijo de
Camila Martinez y Joa-
quin Mufioz. Ambos se
conocieron en Curicd a
través de su pasion depor-
tiva: el crossfit. Camila tu-
vo un excelente embara-
zo. Incluso entrend hasta
la semana 37. Todo bien.
Sin embargo, a dos me-
ses de nacido, Nachito tras
su control de nifo sano, la
doctora lo encontroé hipo-
ténico. Su recomendacidn:
buscar un neurélogo pe-
didtrico urgente. Pese a
examenes buenos como a
nivel mental, faltaba el
que determinara si tenia
Ame tipo 1, que es la Atro-
fia Muscular Espinal. Lue-
go de una semana, la res-
puesta cayd como balde de
agua fria: “Resultaba letal.
No iba a poder sostenerse
solo ni sentarse. Un pro-
noéstico de vida menor a 6
meses sin tratamiento”.
Quien comenta es Lun-
na Paz Martinez, hermana
de Camila. Lunna coman-
dala campana en redes so-
clales a través de www.jun-
tosxnachito.cl para lograr
que la historia de Ignacio
Munoz llegue a todo Chile.
El objetive: juntar 1900
millones de pesos para
comprar el Zolgensma,
medicamento para AME.
También visibilizar enfer-
medad que no tiene cura.
Lunna cuenta que exis-
ten tres tratamientos que
ayudan a mejorar la cali-
dad de vida. Destaca el
spinraza, una inyeccion
que va a la médula cada
cuatro meses de por vida.
Luego el risdiplam, jarabe
que inyecta el gen faltan-
te. Porultimo, zolgensma,
terapia genética que reem-
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FAMILIA MUMOZ MARTINEZ ¥ NACHITO REQUIEREN 1900 MILLONES
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DE PESOS PARA DETENER LA ENFERMEDAD Y ALARGAR SU VIDA.

Es un bebé que padece
Atrofia Muscular Espinal tipo |,
una enfermedad rara y degenerativa.
Necesita el medicamento mas caro del
mundo de 1.900 millones de pasos para
detener su enfermedad y alargar su vida
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plaza al gen defectuoso.
Sin embargo, los medi-
camentos son de muy alto
costo. Zolgensma cuesta
2.1 millones de ddlares.
“Lo que si hay paises que
lo entregan por politica

publica de manera gratui-
ta. Pero acd en Chile no
hay cobertura para ningu-
no de los tratamientos”,
dice la tia de Nachito
quien agrega que hay fa-
milias con AME “que han
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AMETIPO 1

Se trata de una enfermedad
genética extrafia que daia
las neuronas motoras de la
médula espinal y que provo-
ca ladisminucién de la fuer-
za muscularde forma rapida
y progresiva. Esto afecta las
actividades esenciales como
sentarse, caminar, hablar.
Una enfermedad que avanza
muy rapido y que obligaa un
tratamiento inmediato.

demandado diferentes go-
biernos entre spinraza y
risdiplam. Eso porque zol-
gensma se Tegistré en no-
viembre del 2022 por el
Instituto Salud Pablica”.
Lunna Martinez asegu-
ra que solo dos familias
chilenas han podido reu-
nir el dinero. “Otras por
donacion del laboratorio.
Y una familia lo adquirié
por una ruleta mundial™.
Lunna cita a la dosis de
spinraza, cuyo costo es de
80 millones de pesos y se
coloca cada cuatro meses
de porvida. “Sale mds caro
costear a spinraza por so-
bre zolgensma, que es una
dosis tinica: se pone una
sola vez en lavida”.
Nachito ahora estd con
un tratamiento con spin-
raza, de un estudio clinico
con el laboratorio Biogen.
Lunna afiade que las ges-
tiones con el Ministerio
de Salud las iniciaron
cuando Ignacio tenia dos
meses de edad. “Se demo-
raron en contestar. Hubo
evaluacién de una comi-
sion. Por protocolo le fue
negado el medicamento:
disponia de estudio clini-
co privado”. Nachito sali6
de alta del Luis Calvo
Mackenna, el jueves pasa-
do. Estuvo hospitalizado
desde marzo. “Estos ulti-
mos meses han sido muy
dures”, concluye su tia. &
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