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Antofagastina impulsa 
proyecto para que rara 
enfermedad sea incluida 
en Ley Ricarte Soto 
Alexandra Araya ha luchado durante 13 años con el Síndrome 
Gardner y ahora lidera la causa para que pacientes tengan 
acceso a tratamientos y medicamentos. 

Ricardo Muñoz Espinoza 
rmunozeGestrellanorte.cl 

lexandra Araya Castro 
A: casi 13 años lu- 

:hando contra la Póli- 
posis Adenomatosa Familiar 
(PAE), una extraña enferme- 
dad causada poruna anoma- 
lía genética generada por el 
Síndrome de Gardner, lo que 
en palabras simples ocasiona 
la aparición de múltiples pó- 
lipos y tumores en el colon y 
también «cuando es más gra- 
ve-en Otros Órganos. ALEXANDRA BUSCA MEJOR ACCESO PARA TRATAR ESTA ENFERMEDAD. 

Durante todo este tiempo 
Alexandra ha debido lidiar medicamentos, terapias y — cinaLissette Avendaño, cuyo 
con más de una treintena de — viajes a Santiago para conti esposo Pablo Ramírez y sus 
cirugías, tratamientos y tera- nuar con sus tratamientos — hijos mellizos de sólo ocho 

pias. Como se trata de una — debidoa lafalta de especialis- años se han visto afectados 
enfermedad genética, ésta — tas quetraten esta patología, — por esta rara condición, so- 
también la tienen sus dos hi- loque aumenta aún más los bretodolapequeña Domini- 
jos y su hermano, quienes — gastos y que la joven ha so-  quehadesarrollado unaaún 
han debido también batallar brellevado a través de su másextraña manifestación 
contra muchas complicacio- tienda de ropa (“Bis- llamada  fibroma de 
nes de salud. quett_Store” en las redes so- Gardner, lo cual la mantiene 

El problema deestaenfer- ciales), perotambién porbin- — con quimioterapia. 
medad -además de lo delica- gos, y apelando a la solidari- Contodoello, actualmen- 
do desus efectos en el orga- dad de toda la comunidad. te Alexandra sigue la lucha 
nismo- esel altísimo costoen En Antofagastanosólo la — para visualizaresta patología 
dinero que implica, ya que — familia de Alexandra Araya — y que sea reconocida por el 
considera gastos millonarios — presenta esta enfermedad, — Estado para apoyar a las fa- 
entre las variadas cirugías, — sino que también la delave-  milias. 
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RICARDO MUÑOZ Y CEDIDA 

Sesión: 108 
Fecha: 20-11-2023 
Hora: 1990 

Solicitud de Resolución N* 1130 
  
Materia; 

lcta a S. E el Presidente de E 

a los Ministros de Hacienda y Salud, para incorporar atribuciones, Instruya 
el síndrome de Gardner en a ley Ricart 

la República que, en uso de sus 

Solo. 

  

1 José Miguel Castro Bascuñán 
2 Yovana Ahumada Palma 
3 René Alinco Bustos 
4 Chiara Barchiosi Chávez. 
5 Miguel Ángel Becker Alvear 
6 JuanCarios Beltrán Silva 
7 Andrés Cells Mont 
8 SofíaCId Versalovic 
9 Ximena Ossandón rarrázabal 

  

  
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 así ayudar a los pacien- 
tes a acceder a tratamientos 
y medicamentos. 

El proyecto fue presenta- 
do con el respaldo de los di- 
putados por la región José 
MiguelCastroy Yovana Ahu- 
mada, además de otros par- 
lamentarios como René 
Alinco, Chiara Barchiesi, Mi- 
guel Ángel Becker, Juan Car- 
los Beltrán, Andrés Celis 
Montt, Sofía Cid y Ximena 

Ossandón. 
“Incorporar el síndrome 

de Gardner a la ley Ricarte 
Soto es, sinlugara dudas, su- 
mamente necesario para 

darle a Alexandra y a todos 
quienes sufran la enferme- 
dad, el apoyo y la ayuda eco- 
nómica que tanto necesitan 
para que su vida sea más lle- 
vadera”, señala el proyecto. 

“Con esta resolución no- 
sotros estaríamos cubiertos. 
Ya no habría necesidad de 
hacer campañas 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 cirugías, tratamientos 
y en los tiempos que corres- 
ponden, no esperar como 

mepasó a mía lista de espe- 
ra: en septiembre (de 2023) 
sabía que tenía hacermequi- 
mioterapia pero recién me 
llamaron hace como dos me- 
ses de este año para recién ir 
a comité oncológico y toda- 
vía no voy. Ya terminé mis 
quimios y recién me están 

llamando para el comité, en- 
tonces es complicadísimo”, 
comentó Alexandra en con- 
versación con La Estrella. 

“Lo que queremos noso- 
tros es seguir buscando más 

pacientes, porque hay más, e 
incluirlos dentro de nuestro 
grupo en Chile, para quese 
incluyan y entreguemos in- 
formación, material, avan- 
ceso papers de los médicos”, 
agregó Alexandra. 

Con esto, la idea que im- 
Pulsa la joven es apoyar a to- 

das las personas queen el fu- 
turo se puedan verafectadas 

por la enfermedad y así 
afrontarla en mejores condi- 

ciones que las que se tienen 
actualmente. 

Si usted quiere apoyar la 
iniciativa o tiene conoce pa- 
cientes que podrían tener 
Gardner, se puede contactar 
al +56979796964.0 

  CEDIDA 

Profesionales de Compin 
Antofagasta evaluaron los an- 
tecedentes de 52 niños, ado- 

lescentes y jóvenes de entre 
siete y 22 años de la Escuela 
Especial El Loa E-33 de Cala- 
ma. 

Esto, con el objetivo de 
certificarel grado dediscapa- 
cidad mental que poseen. 

Leonor Castillo, seremiSa- 
lua (s), explicóque de acuerdo 
asus facultades, corresponde 

LA CERTIFICACIÓN ENTREGA BENEFICIOS A PERSONAS CON DISCAPACIDAD. — a la Comisión de Medicina   Preventiva e Invalidez (Com- 

pin)certificar el grado de dis- 
capacidad mental dela pobla- 

ción, trámite necesario para 
queel Registro Civilotorguea 
los interesados la correspon- 

diente credencial de discapa- 
cidad, documento que les 
permite acceder a una serie 
debeneficios médicos y aran- 
celarios. 

La autoridad detalló que 
entreestos beneficios, las per- 
sonas que integran el Regis- 

tro Nacional de Discapacidad, 
pueden optar a financia- 
miento de ayudas técnicas 
para personas con discapaci- 
dad de Senadis; Subsidio de 

Discapacidad para menores 

de 18 años; Beca para Estu- 
diantes en Situación de Disca- 
pacidad del Mineduc; y Fon- 
dos Concursables de Senadis. 

De la misma forma pue- 
den acceder a uso de estacio- 

namiento exclusivo para per- 
sonas con discapacidad; reba- 

Buscan certificar discapacidad de 
52 niños y adolescentes del Loa 

jas arancelarias en la impor- 
tación de vehículos y de ayu- 
das técnicas; y a subsidios ha- 
bitacionales u otras prestacio- 
nes sociales asociadas a su 
condición de discapacidad. 

La información recopila- 
da será analizada por una co- 
misión de la Compin, la que 
enel plazo de20 días hábiles, 
efecturá un dictamen en tor- 
no al grado de discapacidad 
mental de cada una de las 
personas.()

Fecha:
Vpe:
Vpe pág:
Vpe portada:

24/08/2024
    $246.109
    $409.200
    $409.200

Audiencia:
Tirada:
Difusión:
Ocupación:

      12.000
       2.600
       2.600
      60,14%

Sección:
Frecuencia:

ACTUALIDAD
DIARIO

Pág: 4


