HISTORIAS DE LA CLINICA

"En internet
encontré un solo
caso similar al de

mi hija; habia sido
tratado en la Clinica”

Después de 5 arfos, la madre de Camila no se dio
por vencida y cruzo el Atlantico, desde Managua,
para solventar la malformacion facial de su hija

CUN M Es la historia de una madre coraje:
Elizabeth Zacarias. Desde que hace cinco
anos nacié Camila, su Ginica hija, esta em-
pleada de bancanicaragiiense ha vividoun
auténtico y constante peregrinaje médico
dentro y fuera de su pais. Natural de la
capital, Managua, Elizabeth no ha ceja-
do nunca en su intento de encontrar una
solucion médica para conseguir un tra-
tamiento que corrigiera la malformacién
facial con la que vino al mundo su hija.
Camila Paredes Zacarias es, por lo demas,
unanifia de 5anos, alegre y despierta, cria-
da enun entorno familiar afectuoso que ha
sabido “mantenerle en todo momento la
autoestima alta”, destaca su madre.

El de Elizabeth ha sido un viaje intenso
en el tiempo en el que jamas se ha per-
mitido el lujo de “tirar la toalla”. Al mo-
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mento de nacer, los médicos observaron
que Camila presentaba un abultamiento
visible en el labio y parte izquierda de la
cara. Aunque inicialmente los facultativos
pensaron que podia deberse al parto, cin-
co dias después, tras ver la evolucion, le
diagnosticaron un hemangioma caverno-
so “que, seglin dijeron, sélo podian tratar
los cirujanos plasticos”. Sin embargo, en
la consulta de este especialista descarta-
ron ofrecer un diagnéstico preciso debido
ala corta edad de la nifia.

Enseguida comenzé a consultar a otros mé-
dicos.

En Nicaragua, los médicos que consulté
me dijeron que esa lesion s6lo podian tra-
tarla con laser y corticoides. No me quedé
conforme y continué preguntando a otros
especialistas. En concreto, vinieron a mi

pais un grupo internacional de médicos.
Algunos de un importante hospital de re-
ferencia de Estados Unidos. Contactamos
también con organizaciones nicaraagiien-
ses: Sonrisas y APROQUEN.

A los 8 meses de Camila comenzaron el tinico
tratamiento que le proponian.

Si, comenzamos con un tratamiento men-
sual de corticoides. Se lo administraban en
quiréfanobajo anestesia en el lugar delale-
sion. Asise conseguia que la malformacion
no creciese. Los médicos norteamericanos
que la trataban me dijeron que, aunque
asi no se eliminaba la lesion, al menos se
le ofrecia mejor calidad de vida a Camila.

Y asi estuvieron durante dos afios.

El afio pasado la vieron por iltima vez.
Nos dijeron que la veian bien. Pero yo no,
porque seguia teniendo la malformacion
en su carita.

¢No se desanim@?

Fue entonces cuando empecé a buscar por
internet tratamientos para los hemangio-
mas cavernosos. Me meti en paginas de
Estados Unidos y no encontraba nada.
Después de mucho buscar, al final, s6lo




Diez dias después de la intervencic')r.
Camila, con la cara todavia un poco

inflamada, y su madre, Elizabeth. '

localicé un caso documentado, en el que
mostraban el antes y el después del trata-
miento en un nifio. Este tinico caso lo ha-
bia tratado y publicado el doctor Bernardo
Hontanilla, director del Departamento de
Cirugia Plastica de la Clinica Universidad
de Navarra.

Alotroladodel océano, nadamasy nadamenos.
Al ser el inico caso que habiamos encon-
trado, nos llam6 mucho la atencion y en-
viamos al doctor Hontanilla un correo
electronico. Con la informaciéon que le
dimos de los diagnoésticos que nos habian
ofrecido hasta entonces, nos dijo que la
lesion de Camila si se podia tratar y que
no erarelevante. Asi, mantuvimos el con-
tacto por e-mail con preguntas y gestiones
para poderla llevar a la Clinica.

Y por fin consiguio llevar a Camila ala consulta
del doctor Hontanilla ¢ cual fue su diagnéstico?
Cuando la vio en Pamplona, nos dijo que
lo que tenia Camila no era un hemangio-
ma cavernoso, si no una malformacion
venosa y que se la tenian que operar. Nos
relaté detalladamente los procedimientos
que habia que seguir hasta el momento de

“Sabia que era una cirugia
delicada, pero estaba muy
confiada en Dios. Tenia fe
en que todo iba a salir bien
y en que iba a ser lo mejor
paraella”

“Creia que tenia que haber
otrarespuesta para mi hija
en otra parte del mundo
ylahe encontrado”

“Desde su nacimiento,
lalesién habia duplicado
o triplicado su tamafio”

Dela Clinicamellevo
elrecuerdo de un calor
humano increible. Mucho
carifno y una gran
atencién. Algo que no
tiene precio”

la intervencion quirargica para evitar ha-
cerle una cirugia excesivamente invasiva.
Entonces comenzaron con una bateria de
pruebas y tratamientos preoperatorios.
Antes de la operacion tenia miedo por mi
hija, pero el doctor Hontanilla me explico
todo y le entendi bien los procedimientos
que leiban a realizar. Sabia que era una ci-
rugia delicada. Pero estaba muy confiada
en Dios y tenia fe en que todo iba a salir
bien y que iba a ser lo mejor para ella.
Ademas de lo complejo del tratamiento, ha
tenido que solventar otro escollo importante,
sus elevados costes.
Todo esto se lo debo a Dios. He confiado
en El y sabia que todo iba a salir bien. Mi
familia es de pocos recursos econémicos.
Pero en mi pais hice colectas y he pedido
apoyo a empresarios. El mayor aporte eco-
nomico me lo han dado mis compaiieros
de trabajo y mi familia. Sabia que tenia
que haber otra respuesta para mi hija en
otra parte del mundo. Y la he encontrado.
Tan solo diez dias después de la intervencién,
¢pensabaqueibaapoder verasuhijatalycomo
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realizada 10 dias antes a la nifia.

' |
El doctor Hontanilla explica a Elizabeth y a su hija Camila los buenos resultados de la intervencién

EL PROCESO

Diagnostico, tratamiento y evolucion

« Elizabeth envié un e-mail al doctor Honta-
nilla detallandole el caso de Camila, en el que
incluia fotos de la lesion en la cara de la nifia.

« El especialista de la Clinica determina que
el diagndstico que le habian ofrecido en Nica-
ragua era erroneo. No se trata de un heman-
gioma, si no de una malformacién venosa que
es otro tipo de tumor vascular, cuya principal
diferencia radica en que crece durante toda la
viday cuyo tratamiento es distinto.

« Yaenla Clinica, se le confirma el diagndstico
de malformacién venosa, tanto visual como
radiograficamente, al observar todos los signos
clinicos propios de esta lesién. La malforma-
cién venosa de Camila se localizaba en el labio
y lado izquierdo de la caray de la cabeza.

* Se le someti6 a un doble tratamiento. En
primer lugar, se le hizo escleroterapia con el
fin de inflamar la pared de la vena y obstruir
parte del flujo sanguineo a la zona, trombo-
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sandola. De este modo, en la segunda parte
del tratamiento, la quirurgica, el cirujano pudo
operar con mayor facilidad y realizar la inci-
sién con menor riesgo de hemorragia.

« Enlacirugiase leremodel6 el labio, se

le extirpd la malformacion que afectaba a

la mejilla, también la que afectaba a la fosa
temporal (izquierda de la cabeza), incluyendo
el musculo temporal; se le colocd prétesis
temporal para sustituir este musculo.

« Extirpada la practica totalidad de la malfor-
macion venosa, excepto un pequefio reducto
en la fosa pterigoidea en la base del craneo.

Al extirpar la mayor parte de la malformacion
y. por tanto, del flujo sanguineo, la lesion
restante queda muy delimitada y controlada.

« Seguimiento con una nueva resonancia

y relleno de la parte del labio intervenida.
Posibilidad futura de terminar de esclerosar la
pequefia parte restante de la malformacion.
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esta ahora, corriendo y jugando sin la lesion?
Definitivamente no. Pensaba que los re-
sultados tardarian en verse. La miro, la
veo con otra cara y me pregunto: ¢Esta es
Camila? Realmente estoy muy contenta.
Después de 5 aios de buscar unasolucién para
su hija, ¢como se encuentra usted ahora?
Creo que todavianoloheasimilado. Es co-
mo si estuviese sofiando. Y quiero desper-
tar ydarme cuenta de que todo ha pasado,
que ya le han operado y que esta bien.
Usted nunca ha perdido la esperanzay estaes
surecompensa.

Ha sido una de mis metas cumplidas. Un
premio para mi, verla crecer sin que la
vean rara, sin temor a que le vayan a pre-
guntar por su cara o a que le digan algo
feo. Siento que lo que he hecho ha sido
poco. Si me he movido pero he tenido
mucha gente que me ha animado y que
me decian que iba a poder conseguir una
solucién para Camila.

Como finalmente ha sido.

Ahora estoy cayendo en la cuenta de que
si. Hemos venido a Pamplona, estamos a
punto de irnos, ya le han operado y ya le
han tratado y, es cierto, lo he conseguido.
Sabia que si, que habia una cura y que la
iba a encontrar. Y ahora estamos a punto
de volver a Nicaragua, con una nifia total-
mente distinta a la que llegd. Estoy muy
agradecida a Dios, que es quien ha hecho
posible que yo haya llegado aqui y quien
ha conseguido curarla.

Miles de esfuerzos y de kildmetros recorridos
hasta llegar a este punto {Qué recuerdo se
lleva de la Clinica?

El de un calor humano increible. De mucho
carino y de una gran atencioén. La forma de
hacernos sentir comodas. Nos han tratado
muy bien, con muy buen corazén y eso no
tiene precio.

¢De qué forma espera que cambie la vida de
Camila después de eliminarle la malformacién?
En lo personal no ha estado traumada ni
le ha inhibido su comportamiento de nifa
normal. Pero va creciendo y hemos conse-
guido que no tenga que enfrentarse a un
complejo. Dentro de la familia siempre la
hemos tratado como a una nifia normal,
consiguiendo que tenga una autoestima
alta. Pero muchas veces los nifios son muy
crueles y yo temia que tarde o temprano
la percepcion de fuera pudiera afectarle.
Ahora va a ser una nifna totalmente normal
y todavia mas alegre y asi podré seguir
preparandola para la vida.





