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Antonio

Santos

Tras cuatro afios de busqueda, un especialista de
la Clinica se ofrecid a tratar la grave malformacion
arteriovenosa de la nifia Mariana Escoval Santos

cuN | La solucién llegé duran-
te un congreso internacional
sobre radiologia intervencio-
nista celebrado en Grecia. Fue
cuatro afos después de que la
familia de la nifa portuguesa
Mariana Santos conociera el
diagnéstico de la grave lesion
que padecia su hija. En el cur-
so del simposio griego, en
2008, un médico especialista
de la Clinica, el doctor Anto-
nio Martinez de la Cuesta, se
comprometi6 a tratar y curar
la dificil malformacién arterio-
venosa que ponia en riesgo la
conservacion del pie y de la pierna de
Mariana y que, incluso, podia hacer pe-
ligrar la vida de la nifa. Hasta ese mis-
mo instante los mejores especialistas lu-
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Mariana Santos con el doctor Martinez de la
Cuestaen2009. Enlaimagen de la derecha, los
padres y Mariana muestran su agradecimien-
to al personal de la Clinica que les atendid.

sos no habian encontrado una posibili-
dad terapéutica a su problema.

Pero hasta el congreso de Grecia los pa-
dres de Mariana, Antonio Manuel San-
tos y Maria Manuela Escoval, y los mé-
dicos portugueses que le atendieron ha-

bian protagomzado durante cuatro afos,

una bisqueda incesante de so-
luciones para la grave lesién
que presentaba. La percepcion
inicial del problema tuvo su
origen a los tres afios de la ni-
fia, cuando el padre de Maria-
na, advirtié una leve cojera en
su hija. A partir de ese mo-
mento, comenz6 todo un peri-
plo por los mejores especialis-
tas portugueses. En la actuali-
dad los médicos de la Clinica
que la tratan son los doctores
Ignacio Bilbao, Pedro Redon-
do y Leyre Aguado.

La primera vez que escuchan que su hija
padece una malformacion arteriovenosa
tras una resonancia magnética indicada
por ladoctora Ana Catela, équé pensaron?




La traumatoéloga Catela desde el princi-
pio crey6 en mi preocupacién y pidié
una resonancia magnética, después de
las numerosas pruebas que ya le habian
hecho. Ahi se descubri6 la malforma-
ci6n arteriovenosa. Nosotros no habia-
mos oido hablar nunca de esta enferme-
dad y lo primero que preguntamos es si
tenia cura. Ella nos dijo que si, pero que,
dada la naturaleza de la lesién que pre-
sentaba, no podia hacer nada. Debiamos
remitirla a un equipo experto de espe-
cialistas en cirugia vascular.

Y acudieron auno de los mejores de Por-
tugal.

Ella nos remiti6 al equipo del Hospital
de Santa Maria de Lisboa, donde el
equipo médico, que nos trat6 de forma
maravillosa, nos confirmé el diagnosti-
€O y nos cit6 para un examen mas com-
plejo, una angiografia. Tras cuatro ho-
ras de prueba y con una expresién de
tristeza en su rostro, el doctor Germano
do Carmo nos dijo que el caso de Ma-
riana era muy grave, que podia correr el
riesgo de tener que amputar el pie, ya
que quirtrgicamente era imposible lle-

gar hasta la lesion. El doctor nos sugirié
como procedimiento més adecuado una
embolizacién en quiréfano.

El tratamiento se complicaba por mo-
mentos.

Tras 4 6 5 horas de espera y con el cora-
z6n en un puifio de sufrimiento, el doc-
tor nos dijo que el equipo de radiologia
intervencionista de su hospital no habia
conseguido llegar hasta el lugar donde
se situaba la malformacién. Nos advir-
tieron que nos fuéramos preparando
porque la situacién de Mariana se iba a
agravar y que si en un futuro préximo no
conseguiamos un tratamiento efectivo,
su vida podia peligrar. Le pedimos en-
tonces al doctor Germano que nos ayu-
dase a encontrar algin especialista pre-
parado en cualquier parte del mundo.
¢Y consiguio localizarlo?

Pasados unos meses nos presentaron al
equipo de radiologia intervensionista
del Hospital da Luz de Lisboa, experto
en embolizaciones. Fue cuando conoci-
mos al extraordinario doctor Luis Rosa.
En su hospital volvieron a realizarle a
Mariana una angiografia con la esperan-
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za de poderle practicar una emboliza-
ci6n. Pero después de unas cuatro ho-
ras, el doctor Rosa nos explicé que no
habian podido realizarle el procedi-
miento.
¢Cual fue entonces el consejo del espe-
cialista?
Nos dijo que s6lo podria realizarselo un
equipo con mucha experiencia en em-
bolizacién, en un hospital de referencia
y con un completo equipo multidiscipli-
nar. Pero que en Portugal no existia un
centro médico que reuniese esas parti-
culares caracteristicas. De inmediato
nos presto su colaboracién para buscar
por todo el mundo un equipo médico ca-
paz de tratar a nuestra hija, porque él
también era padre y deseaba para Ma-
riana lo mismo que para sus hijos, los
mejores médicos, en el mejor hospital.
La solucidn surgié en un congreso en
Grecia, donde el equipo de médicos por-
tugueses expusieron el caso de la lesién
de Mariana.
Alli fue donde, ante la peticion de ayu-
da, nuestro querido doctor Martinez de
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la Cuesta dijo de inmediato
que €l la trataria. Cuando el
doctor Luis Rosa regresé a
Portugal nos telefoneé de in-
mediato para darnos las bue-
nas noticias. Finalmente habi-
amos encontrado a alguien
que asumia la responsabilidad
de tratar a nuestra hija sin co-
rrer el riesgo de que perdiera
el pie o parte de su pierna.
Nos dio el contacto de la Cli-
nica Universidad de Navarra,
del doctor Martinez de la
Cuesta, quien nos informé
que esta especialidad estaba incluida en
el equipo de Dermatologia del doctor
Pedro Redondo. Rapidamente nos die-
ron la primera consulta para el 4 de fe-
brero de 2008. Pero teniamos que resol-
ver un problema antes de partir para la
Clinica. Necesitdbamos una autoriza-
ci6n de los servicios médicos portugue-
ses. Para eso era necesario un informe
del director del servicio de cirugia vas-
cular del Hospital de Santa Maria, del
doctor Diniz da Gama para entregar a la
Asistencia Médica de los Servicios del
Estado (ADSE), constatando que en
Portugal no existian médicos o centros
especializados en el tratamiento de una
situacién tan complicada y rara como la
de Mariana y recomendando a la Clini-
ca Universidad de Navarra. Asi, nos fue
concedida la autorizacion para salir del
pais y soporte financiero de la ADSE pa-
ra el traslado y los costes del tratamien-
to en la Clinica.

Con todas las autorizaciones viajaron
hasta la Clinica en Pamplona.

Cuando Mariana lleg6 a la Clinica esta-
ba totalmente traumatizada. Tenia péani-
co y queria huir, tal era el miedo que
sentia. Lloraba, gritaba y se resistia fisi-
camente a entrar en el hospital. Nuestro
querido amigo Santiago Tejero estuvo
con nosotros desde el principio y con su
amabilidad y carifio consigui6 calmar a
Mariana. Fue una persona muy impor-
tante, pues nos recibi6 y nos orient6 pa-
ra que todo transcurriera bien. Gracias
a su presencia, a pesar de encontrarnos
fuera de casa, no nos sentimos solos, era
como si fuese alguien de la familia. Le
estamos muy agradecidos.

Unavezen este centro médico, équé téc-
nica les propusieron que no se hacia en
otros hospitales?
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Los doctores Leyre Aguado y Pedro Redon-
do junto a Mariana.

“El doctor Rosa nos presto su
colaboracion para buscar por todo
el mundo un equipo médico capaz
de tratar a nuestra hija".

“En este momento y después de
toda la ayuda que hemos tenido,
el futuro nos sonrie para Mariana".

“’Nada hubiese sido posible sin el
doctor Martinez de la Cuestay su
equipo. Sin ellos, Mariana yano
tendria su pierna".

Hablamos con el doctor Pedro Redon-
do y con el doctor Martinez de la Cues-
ta quienes nos explicaron los procedi-
mientos que le iban a practicar. Prime-
10, Una nueva resonancia magnética con
contraste para hacer una valoracién mas
pormenorizada; acto seguido, le reali-
zarian una arteriografia y si fuese posi-
ble una embolizacién con una sustancia
que el doctor dijo que funcionaba como
una especie de pegamento y que era un
procedimiento muy complicado y difi-
cil que deberian hacérselo varias veces
debido a la extensién y localizaciéon de
las lesiones. En Portugal nos dijeron
que ya aplicaban esta técnica, pero que
no contaban con la experiencia para tra-
tar un caso tan complicado. Por eso nos
recomendaron la Clinica Universidad
de Navarra.

¢Cémo ha cambiado la vida de Mariana
desde entonces?

Mariana ya se dio cuenta de que estaba

siendo tratada y desde aquel
momento comenzo a tomarse
la vida con més optimismo y
alegria. La imagen que ella te-
nia en su mente de que iba a
perder su pierna y que iba a
tener que usar una protesis
fue desapareciendo. Al darse
cuenta de que iba a poder ha-
cer las mismas cosas que
otras ninas de su edad empe-
z0 a tener otra actitud, mejo-
rando dia a dia. Su calidad de
vida mejor6 y también su
comportamiento cambié a
mejor. Con todo, la evolucién
positiva de esta situacion, hizo que todos
volviésemos a tener esperanza.

éHa sido duro para una nifia de ocho
anos soportar el tratamiento?

El tratamiento fue dificil, pues Mariana
ya estaba bastante traumatizada por to-
do lo que habia pasado anteriormente
con tantas pruebas y anélisis. Temia a
todo tipo de intervencion. Fue colabo-
rando a partir del momento en que el
doctor Martinez de la Cuesta le consi-
gui6 mostrar los beneficios que obten-
dria con estos tratamientos. Hasta aho-
ra, le han practicado tres embolizacio-
nes en la Clinica que han hecho que va-
ya mejorando.

éDebe repetir el tratamiento?

Este tipo de malformaciones debe ser
constantemente examinada y de ahi
nuestra vuelta con frecuencia a la Clini-
ca, pues existen varios factores que pue-
den influir en la evolucién provocados,
tanto por el crecimiento de Mariana, co-
mo por la propia evolucién de la malfor-
macién. No podremos olvidar nunca
que nada hubiese sido posible sin el doc-
tor Martinez de la Cuesta y su equipo
de la Clinica. Sin ellos en este momen-
to, Mariana ya no tendria su pierna.
¢Como afrontan ahora el futuro de su hija?
El futuro de Mariana s6lo pertenece a
Dios, pero nosotros, como padres, tene-
mos la certeza de que se ha hecho todo
lo posible por reducir el sufrimiento que
se preveia tan grande. En este momen-
toy después de las ayudas que hemos te-
nido, el futuro nos sonrie para Mariana.
Ella misma se siente confiada de que to-
do va a suceder bien y como cualquier
otra nifia tiene sus suefios y sus deseos,
pues entiende que estamos todos a su
alrededor, con carifio y dedicacioén, cam-
biando su futuro a mejor.





