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Titulo: Laduralucha de esta familia contra una rara enfermedad

La dura lucha de
esta familia
contra una rara

enfermedad

Hasta ahora, el clan de los Ramirez-Avendafio es el
segundo conocido en Antofagasta que enfrentan el
Sindrome de Gardner, una extrafa y grave patologia que
causa la aparicién de pélipos en el colon y su extension al
resto de 6rganos. Lamentablemente, poco se sabe de ella y
su tratamiento es millonario.

Ricardo Mufioz Espinoza
rmunoze@estrellanorte.cl

isette Avendaiioy st espo-
I so Pablo Ramirez (43
fios) tienen una fe inque-
brantable. Ambos llegaron a
Antofagasta hace un par de
anos para levantar unaiglesia
cristiana, en donde él es pas-
tor, iniciandoasi una nuevavi-
da.

Lamentablemente las co-
sas no han sido tan auspicio-
sas, especificarnente en loque
tiene que ver son su salud,
porque llevan una batalla con-
tra una muy raraenfermedad
llamada “Sindrome de
Gardner” o que también se co-
noce como “Polipopsis Adeno-
matosa Familiar”, alteracion
genética que causa la apari-
cion de multiples polipos enel
colon, pero también otros
efectos como afectar a los de-
mds 6rganos del cuerpo.

Esta misma patologia esla
que tiene Alexandra Araya y
sus hijos, antofagastina que
desde el 2011 batalla con los
efectos de la aparicion de péli-
pos y sus efectos mds agresi-
vos. Desde entonces, la joven
lidera una batalla nosélo con-
tra laenfermedad, sino queen
mediodel sistemadesalud pa-
ra que ésta sea visibilizada,
porloque hace poco presento
un proyecto para ingresarla a
la Ley Ricarte Soto y asf tener
la opcién de acceder a trata-
mientos, medicamentaos y te-
rapias de forma més econdmi-
ca.

Lisette cuenta que la pato-
logia se manifesto primeroen
suesposo, Pablo. Alos 39 anos
éste notd que tenia sangrado,
aungueno le diomucha aten-
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EL SINDROME DE GARDNER.

cién porqueella tambiénesta-
ba pasando por otros proble-
mas de salud y se concentra-
ronen ello, destinando los re-
CUI'SOS €N SU eSPOsa.

Sin embargo, Lisette pidio
unahora al gastroenterdlogo,
alertada por ese sintoma, or-
denando que debia realizarse
una endoscopia y una colo-
nescopia. "Ahi salié todo. El
colon tenia cientos de polipos
y no habia opcién de biopsiar
yla tinica alternativa era una
colectomia total. Fuimos a
Santiago a ver a varios médi-
€0s, opiniones, porque uno
comienza a conocer la enfer-
medad desde cero...y todo
apuntaba a una colectomia
totaly sacarle el recto”, cuen-
taalaEstrella.

En plena época de pande-
mia estaban a punto de reali-
zar la cirugfa en el Hospital
Clinico de la U. Catélica de
Chile, peroel procedimiento
su suspendid. Fue entonces,
cuando a través de un repor-
taje de Canal 13 se enteraron
de la existencia de Alexandra
Arayay laenfermedad.
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PABLO, LISETTE Y LA PEQUERNA DOMINIQUE, EN SU LUCHA CONTRA

Asi, se contactaron y poco
a poco comenzoé a conocer
respectoal Gardner. También
supo que Alexandra se opero
con el doctor Francisco Lopez
de la Clinica Universidad de
Los Andes, el especialista que
mds conocimiento tendriaen
esta enfermedad.

“Habia que hacer una co-
lectomia, pero €l fue el tinico
que dijo que ne habia que sa-
car el recto, porquesise hace,
aparecen tumores desmoides
en el estomago, lo que termi-
nasiendo peor que un cincer,
porque son de ripido creci-
miento”, comenta y agrega
que entonces comenzaron
con el tratamiento: Pablo de-
bia someterse a cirugias dos
veces al ano para eliminar los
polipos y prevenir la apari-
cion de células cancerigenas,

El tratamiento debié se-
guir en Santiago, principal-
mente por la falta de especia-
listas conocedores de laenfer-
medad, con todo lo que eso
conlleva: el costo millonario
de la operaci6n, estadia y pa-
sajes.
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PESE A LO ADVERSO QUE PUEDE SER BATALLAR CONTRA ESTAENFERMEDAD, LA FAMILIA UNIDA LE

HACEM FRENTE A ESTA RARA PATOLOGIA.

La familia estd compuesta
ademds por cuatro hijos. Da-
do que ésta es una enferme-
dad genética, se realizaron los
estudios para ver si habia sido
transmitida. Lamentable-
mente si, aungque en dos de
ellos: los mellizos de solo ocho
anos.
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Deestos dos dltimos, Domini-
que es la que presenta una
forma agresiva y mas rara de
laenfermedad, lo quese cono-
ce como “Fibromas de
Gardner” y que actualmente
es atendida por la Unidad de
Oncologla del Hospital Regio-
nal. La pequena le hace frente
ala patologia a través de, pese
asu corta edad, quimiotera-
pia.

“Nuestra hija ha tenido
manifestaciones desde que sé-
lo tenia meses. A ella incluso
cuando bebé de sélo meses, la
operaron porque tenia un fi-
broma en el térax, pero tam-
poco se lo pudieron sacar
completamente y esovolvida
crecer, Dentro de esta enfer-
medad esa es la manifesta-
cién mas rara, no todas las
personas con Gardner tienen
este tipo de fibroma y menos
atan temprana edad”, agrega.

Lisette senala que ese fi-
broma comenzd a crecer cada
vez mds, casi llegando al pul-
mén y entonces debio ser de-
rivada de urgencia el Hospital
Calvo Mackena para unaciru-
gia, justo un anodespués dela
operacion de Pablo. Afortuna-
damente, todo salid bien.

“Este tipo de fibroma tie-
ne una apariencia muy pare-
cida a un sarcoma (cancer),
pero en si no tiene una malig-
nidad, pero comienzan a cre-
cer desmedidamente y em-
piezan a presionar otros érga-
nos, generando anomalias en
el funcionamientoy enlas ar-
ticulaciones”, explica.

Dominique tiene otro de
estos fibromas en el hombro
(escipula) y no se puede extir-
par, por loque latinica opcidn
eran las 52 sesiones de qui-
mioterapia. Portltimo, cuen-
taconotio fibroma en el ante-
brazo derecho, aunque mas
pequetio, pero “la preocupa-
cidnes que estos creceny cre-
cen y despuds que se operan,
vuelve aaparecer”.

“Mi hija ha estado desde
chiquitita con varias cirugias,
le sacaron un diente supernu-
merarioque también fue ma-
nifestacién dela enfermedad,
también le han hecho mu-
chas resonancias magneticas
porque tiene muchos quistes
en el cuero cabelludo. Mi hijo
igual tiene manifestaciones
enlacara, mayoritariamente,
pero no ha sido afectado co-
moal nivel deella”,

GASTOS

Sibien gran parte de los medi-
camentos para la pequefa los
ha cubierto el sistema ptibli-
o, el problema es que a medi-
daque crece laenfermedadla
falta de conocimientos y espe-
cialistas que la traten anade
otra complicacion, tal como
lo vive Pablo. “En cuanto a
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gastos ha sido muy dificil...
muy, muy dificil. Ahora nos
topamos con un problemaen
noviembre en el que mi espo-
so tuvo que extraerse los poli-
pos planos, pero la Isapre no
quiso cubrirla. Hicimos una
demanda en la Superinten-
dencia de Salud, la Isapre vol-
vida apelar, perono hemoste-
nido respuesta. Obviamente,
laclinica noespera y tuvimos
que conseguir ese dinero(mds
de seis millones de pesos)”,
afirma y anade que anterior-
mente la primera interven-
cion (colectomia) llego a $34
millones, pero en esa oportu-
nidad sicontaron con gran co-
bertura de la aseguradora.

“Hay que sumar pasajes,
estadia, osea, pasamos del mi-
1I6n de pesos y sondos veces al
afo quetiene queestarsome-
tiéndose a esta cirugia. Enton-
ces, el presupuesto empiezaa
afectar. También pensamos
en que se atienda en el siste-
ma puiblico, pero no hay co-
nocimiento. .. Asf quees com-
plicado, tenemos mas hijos
igual, los gastos de nuestra hi-
jos en sus cuidados y alimen-
tacién especial”, dice.

Para lidiar con todo ello
han debido buscar distintas
maneras, incluyendo la soli-
daridad delos demds, perolos
gastos no se detienen.

Siusted desea apoyar aes-
ta familia puede hacerlo atra-
vés dela cuenta Vista de Ban-
co Bice 13058678 a nombre
de Lisette Avendaioy al co-
rreo de Pablo pabloyliset-
te@gmail.com .
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