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Titulo: Pequefio de siete meses con atrofia espinal lucha contra el tiempo para salvar su vida

Pequeno de siete meses con atrofia espinal
lucha contra el tiempo para salvar su vida

SALUD. Andresito Navarro Anders permanece internado en la UTI del Hospital Hernan Henriquez. Sus
padres esperan que Minsal agilice las gestiones para que reciba costoso tratamiento antes de los 9 meses.

Carolina Torres Moraga
carolina.torres@ausiraticmuco.cl

ILE 3 SUS Cortos cineo me-

ses y medio de vida cuan-

do un diagndstico demo-

ledor cambi6 por completo la

historia que se estaba tejiendo

en torno al pequeno de la co-

muna de Freire, Andrés Nava-
o Anders.

Tras diversos exdmenes

que se le practicaron, los medi-

cos confirmaron que el menor

padecia de awrofia medular es-
pinal (AME 1), enfermedad ge-
nética que dana las neuronas
motoras donde los bebés nacen
con muy peco tono muscular,
incapacidad de control dela ca-
beza, poco movimiento espon-
taneo, al igual que con proble-
mas respiratorios y de alimen-
tacion.

La esperanza de vida para
el pequefio Andresito, hoy de
siete meses, es la aplicacion del
medicamento  “Zolgensma™
que se inyecta unasola vezenla
vida, teniendo un costo cerca-
nos a los 2 mil millones de pe-
508, el que debe adquirirse en
Estados Unidos.

“Nosotras con mi esposa
caminamos desde Freire hasta
Temuco, para hacer visible la si-
tuacion yla enfermedad que es-
taba afectando a nuestro hijo,
pero quiero dejar en claro que
munca hemos pedido plata”, se-
nalo Andrés Navarro, padre del
pequeio Andresito, quien re-

“Nos han dicho que
el tema ya salio del
Minsal y ahora paso a
la Contraloriay des-
pués vienen otros
tramites mas que sig-
nifican tiempo, que
mi hijo no tiene”.
Andrés Navarro,
padre del pequeno

cordo que a partir de estas ac-
ciones, el Ministerio de Salud
toméo contacto con la familia
para realizar las gestiones
orientadas a efectuarla compra
del costoso tratamiento, exis-
tiendo a la fecha una serie de
tramites buroercticos que tie-
nen entrampado el avance de
las gestiones. “Nos han dicho
que el tema ya salio del Minsal
y ahora past a la Contraloria y
después vienen otros tramites
mds que significan dempo que
mi hijo no tiene”, aseguro An-
drés, quien dice que el medica-
mento debe ser aplicado antes
que el nifio cumpla 9 meses pa-
ra que searealmente efectivo.

SITUACION ACTUAL

Por estos dias, el menor se en-
cuentrainternado en laUTl del
Hospital Herndn Henriquez
con todos los cuidados que su
condicién implica ya que no
puede resfiiarse, ni sufiic nin-
gtin tipo de infeccion que pu-
diera descartar la aplicacion del
costoso ratamiento ya com-

prometido por el Minsal, el que
solose puede aplicar en el Hos-
pital Luis Calvo Mackennadela
capital.

“Nos tiene molestos que es-
to no se pueda hacer mas rapi-
do, sies que el Ministerio ya dio
el si. Con toda esta dernora, mi
hijo se puede agravary alo me-
jor deja de ser candidato para
recibirel medicamentos; asi que
si llega a pasar algo el inicores-
ponsable va a ser el Estado”,
puntualizo el padre del peque-
fio Andresito, quien espera que
se puedan agilizar las gestiones
porque se trata de una carrera

2mil

millones de pesos

es el valor del medicamento
“Zolgensma” que permite
bloguear la progresion de la
grave enfermedad.

conira el tiempo.

Sobre el caso de Andresito,
el doctor Pablo Valdés, subdi-
rector del SSAS y médico del
Servicio de Pediatria del Hospi-
tal HHA, argumento que el me-
Nor $e encuentra cor apayo
ventilatorio no invasivo. “Es
una enfermedad genética que
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GENTILEZA FAMILIA HAVARRD

EL PEQUEND DE SIETE MESES, ANDRES NAVARRO, SIGUE LUCHANDO A LA ESPERA DE ESPERANZADOR TRATAMIENTO.

provoca un problema a nivel
muscular y va provocando una
debilidad muscular progresiva
que finalmente, en los casos
mas graves, llega a producirin-
clusouna incapacidad parares-
pirar y esos pacientes tienen
que ser conectados a ventila-
cién mecanicade porvida”, in-
dicd el médico, quien dijo ade-
mas que el medicamento que
se le espera aplicar a Andresito,
“permite bloquear la progre-
sion de esta enfermedad y por
esoes importante que se utilice
de manera precoz”, cerrd el
doctor Valdés. 3
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