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proyecto para que rara

enfermedad sea incluida

en Ley Ricarte Soto

Alexandra Araya haluchado durante 13 afios con el Sindrome
Gardner y ahora lidera la causa para que pacientes tengan
acceso a tratamientos y medicamentos.

Ricardo Mufioz Espinoza
rmunoze@estrellanorte.cl

lexandra Araya Castro
Alleva casi 13 afos lu-
hando contra la Péli-
posis Adenomatosa Familiar
(PAF), una extrafia enferme-
dad causada poruna anoma-
lia genética generada por el
Sindrome de Gardner, lo que
en palabras simples ocasiona
la aparicion de multiples p6-
lipos y tumores en el colon y
también -cuando es mds gra-
ve-en otros Grganos.

Durante todo este tiempo
Alexandra ha debido lidiar
con mds de una treintena de
cirugias, tratamientos y tera-
pias. Como se trata de una
enfermedad genética, ésta
también la tienen sus dos hi-
jos y su hermano, quienes
han debido también batallar
contra muchas complicacio-
nes de salud.

El problema de esta enfer-
medad -ademds de lo delica-
do de sus efectos en el orga-
nismo- es el altisimo costoen
dinero que implica, ya que
considera gastos millonarios
entre las variadas cirugias,

medicamentos, terapias y
viajes a Santiago para conti-
nuar con sus tratamientos
debidoa la falta de especialis-
tas que traten esta patologia,
lo que aumenta aiin mds los
gastos y que la joven ha so-
brellevado a través de su
tienda de ropa (“Bis-
quett_Store” en las redes so-
ciales), pero también por bin-
gos, y apelando a la solidari-
dad de toda la comunidad.
En Antofagasta nosélo la
familia de Alexandra Araya
presenta esta enfermedad,
sino que también la de la ve-

ALEXANDRA BUSCA MEJOR ACCESO PARATRATAR ESTA ENFERMEDAD.

cina Lissette Avendano, cuyo
esposo Pablo Ramirez y sus
hijos mellizos de s6lo ocho
anos se han visto afectados
por esta rara condicién, so-
bre todo la pequena Domini-
que hadesarrollado unaatn
mads extrana manifestacion
llamada  fibroma de
Gardner, lo cualla mantiene
con quimioterapia.

Con todo ello, actualmen-
te Alexandra sigue la lucha
para visualizar esta patologia
y que sea reconocida por el
Estado para apoyar a las fa-
milias.
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Solicita a S. E el Presidente de la Replblica que, en uso de sus
alribuciones, instruya a los Ministros de Hacienda y Salud, para incorporar
el sindrome de Gardner en la ley Ricarte Soto.
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EL PROYECTO FUE PRESENTADO AL PRESIDENTE GABRIEL BORIC POR PARLAMENTARIOS

Es por eso que bajo el
nombre de “Ley Alexandra”
presentaron un proyecto for-
mal para que el Presidente
Gabriel Boric, a través de los
ministerios de Hacienda y
Salud, incorporen al
Gardner en la Ley Ricarte So-
to y asi ayudar a los pacien-
tes a acceder a tratamientos
ymedicamentos.

El proyecto fue presenta-
do con el respaldo de los di-
putados por la regién José
Miguel Castroy Yovana Ahu-
mada, ademds de otros par-
lamentarios como René
Alinco, Chiara Barchiesi, Mi-
guel Angel Becker, Juan Car-
los Beltrin, Andrés Celis
Montt, Sofia Cid y Ximena
Ossandon.

“Incorporar el sindrome
de Gardner a la ley Ricarte
Soto es, sinlugar a dudas, su-
mamente necesario para

darle a Alexandra y a todos
quienes sufran la enferme-
dad, el apoyoy la ayuda eco-
nomica que tanto necesitan
para que su vida sea mas lle-
vadera”, sefiala el proyecto.
“Con esta resolucién no-
sotros estarfamos cubiertos.
Ya no habria necesidad de
hacer campanas para poder
cubrir los gastos de la enfer-
medad, sino que el Estado se
tiene que hacer cargo con los
costos de los medicamentos,
delas cirugfas, tratamientos
y en los tiempos que corres-
ponden, no esperar como
me pasd a mi la lista de espe-
ra: en septiembre (de 2023)
sabia que tenfa hacerme qui-
mioterapia pero recién me
llamaron hace como dos me-
ses de este afio para recién ir
a comité oncoldgico y toda-
via no voy. Ya terminé mis
quimios y recién me estan

llamando para el comité, en-
tonces es complicadisimo”,
comenté Alexandra en con-
versacion con La Estrella.

“Lo que queremos noso-
tros es seguir buscando mas
pacientes, porque hay més, e
incluirlos dentro de nuestro
grupo en Chile, para que se
incluyan y entreguemos in-
formacidn, material, avan-
ces o papers de los médicos”,
agrego Alexandra.

Con esto, la idea que im-
pulsa la joven es apoyar a to-
das las personas que enel fu-
turo se puedan ver afectadas
por la enfermedad y asi
afrontarla en mejores condi-
ciones que las que se tienen
actualmente.

Si usted quiere apoyar la
iniciativa o tiene conoce pa-
cientes que podrian tener
Gardner, se puede contactar
al +56979796964.5



