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separados esta semana en el Hospital Universitario San Ignacio, de
Bogota, le hizo en noviembre del afio pasado a uno de los especialistas
que le explicaron las opciones que tenian sus hijos, unidos por la pelvis
desde su nacimiento en julio del 2009.

Para los médicos fue claro, en ese momento, que el interés de esta
humilde familia de agricultores de Sucre era, por encima de todo,
mantener con vida a sus hijos Luis y Santiago.

Su desarrollo mental es acorde con su edad y, pese a vivir unidos, son
independientes y tienen personalidad propia; uno es mas calmado y
sumiso y el otro, mas activo y travieso, asi que viven, juegan y hasta
pelean juntos, como cualquier par de hermanitos de su edad. Los papas
de los pequefios son menores de 20 afios y viven y trabajan en un
corregimiento de San Marcos (Sucre).

Ella, que no tuvo embarazos anteriores, asistio a algunos controles
prenatales, por lo que solo se enter6 de que iba a tener gemelos tras
conocer los resultados de una ecografia que le tomaron poco antes de
completarse la gestacion.

La vida le cambi6 a partir de ese momento: el parto no seria natural,
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sino por cesarea, y tendria que afrontar la crianza de los siameses, que
nacieron de 37 semanas, en el Hospital de San Marcos.

Comienza el proceso

A la condicion de siameses de los bebés se sumoé el hecho de que uno
nacié con problemas respiratorios, por lo cual fueron remitidos a
Sincelejo, donde permanecieron hospitalizados 44 dias.

Eso puso a pensar a la familia: "Y si, ya en el pueblo, los nifios se
enferman, ¢para dénde cogemos?". Asi que los padres tomaron la
decision de reorganizarse para brindarles las mejores condiciones a
Luis y a Santiago; la idea era disminuir riesgos y evitar que fueran
objeto de la inevitable curiosidad y los comentarios de los demas.

Asi que, mientras el papéa regresoé a la casa y a sus labores en el campo,
los siameses y su mama se quedaron en Sincelejo, donde los servicios
médicos y la posibilidad de iniciar un tratamiento con ellos eran
mayores.

Los tres fueron acogidos en un hogar supervisado por Bienestar
Familiar, al tiempo que la EPS Comparta, del régimen subsidiado, a la
que esta afiliada la familia, les hacia seguimiento y les ayudaba a buscar
opciones médicas para separarlos.

Sin mucha ilustracion sobre el tema, los papés eran conscientes del
dificil panorama al que se enfrentaban, no solo por la naturaleza del
caso de sus hijos, sino por su rareza: de acuerdo con las estadisticas
disponibles, en el mundo se presenta, en promedio, un caso de siameses
de este tipo (isquidpagos o unidos por la pelvis) por cada cuatro
millones de nacimientos.

Pero eso no los desanimé. En octubre del afio pasado, y tras analizar
varias propuestas de separacion presentadas por grupos de especialistas
de Colombia y el extranjero, se opt6 por la del Hospital Universitario
San Ignacio, de la Universidad Javeriana de Bogota. Julio César
Castellanos, director general de la institucion, cuenta que asumieron de
inmediato el caso. "Eramos conscientes de que teniamos la capacidad
técnicay cientifica para afrontar un reto de esta naturaleza".

"Lo primero que hicimos -recuerda el cirujano pediatra Juan E. Seba,
quien lideré el equipo de especialistas- fue reunirnos para revisar unas
fotografias que nos habian mandado desde Sincelejo y evaluar la
situacion de los nifios; hecho eso, decidimos traerlos al hospital para
valorarlos y establecer si la separacion era posible".

En adelante, el equipo funcion6 a partir de un principio inamovible:
preservar la integridad y privacidad de la familia. EI hermetismo fue
total.

Por esa razén, solo los miembros del equipo seleccionado conocieron el
caso y nadie, aparte del grupo, supo que los nifios estaban
hospitalizados en el San Ignacio desde noviembre.

A la familia la cogié diciembre en medio de radiografias, ecografias y
sofisticadas pruebas de laboratorio, que concluyeron cuando se tuvo un
diagndstico exacto: Luis y Santiago compartian, ademas de los huesos y
los musculos de la pelvis y del abdomen inferior, la parte baja del tracto
gastrointestinal y el sistema genitourinario.

Luego se planed la conformacién de los equipos, se definieron las
responsabilidades de cada area y se evaluaron las opciones quirargicas
que, a largo plazo, ofrecieran los mejores resultados, con la menor
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complicacién posible.

La propuesta final fue presentada al Comité de Etica del San Ignacio y
de la Facultad de Medicina de la Universidad Javeriana, que le dio el
visto bueno.

Lo que sigui6 no fue facil: hablar con la familia y explicarle en detalle la
propuesta. Tenian miedo y muchas dudas, porque su prioridad siempre
fue conservar a sus hijos. Al final aceptaron seguir adelante.

El hospital decidié darle licencia a la familia y la envio, con el sigilo de
siempre, a La Mesa (Cundinamarca), a pasar las fiestas de fin de afio.

El plan trazado por los cirujanos tenia varias etapas: "Como era claro
que uno de los inconvenientes principales que tendriamos después de
separarlos era el cierre de la cavidad abdominal, a mediados de enero
sometimos a los nifios a un procedimiento para expandir
progresivamente su piel, lo cual se hizo a través de insuflacién de aire
comprimido”, explica Seba.

Mientras tanto, el equipo se reunia cada miércoles para hacer
seguimiento y planear los detalles de la cirugia de separacion, que se
fijo para el 14 de marzo.

'Se puso todo en orden’

La intervencion empezé a las 8:00 de la mafiana del pasado martes e
involucro a 25 especialistas en anestesia, cirugia plastica, cirugia
pediatrica, urologia, ortopedia y radiologia, a los que se sumo el apoyo
de 25 personas maés. Todos trabajaron 21 horas continuas. "Durante el
procedimiento no solo se separ6 a los nifios, también se reconstruyeron
o rehicieron algunos 6rganos. En términos muy sencillos, se puso en

orden lo que estaba desordenado”, dice Nicolas Mora, cirujano pediatra.

Los nifios han evolucionado mejor de lo esperado y su condicion es
estable. Aun asi, el equipo prefiere ser prudente y no cantar victoria
sobre el futuro.

Separar siameses, eso estd demostrado, ha sido y sigue siendo un reto
médico enorme, para cualquier equipo de cirujanos del mundo. Segun
las estadisticas, solo uno de cada cuatro de estos procedimientos
evoluciona en forma satisfactoria. Eso lo sabe la familia de Luisy
Santiago, que en todo caso es muy optimista.

Tras ver a sus hijos separados y recuperandose en la unidad de cuidado
intensivo pediatrico del hospital, los papas suefian ahora con verlos
crecer dignamente y sin carencias.

No piden regalos ni pafiales, ni dinero, ni otro tipo de caridad. Quieren
tener un trabajo para sostenerse y, por qué no, quedarse en Bogota. ;Y
el costo del tratamiento? Para el director del San Ignacio es lo de
menos: "El resultado es lo importante. El procedimiento no solo ayudé
a demostrar que el pais esta en capacidad de afrontar estos retos, sino
que, gracias a él, hoy Luis y Santiago duermen cada uno en su cuna".

Una historia de supervivencia

- Los siameses son gemelos cuyos cuerpos permanecen unidos después
del nacimiento.

- El caso més antiguo de siameses conocido es el de las gemelas
Biddenden, nacidas en Inglaterra en 1100; tenian un solo par de
extremidades superiores e inferiores; vivieron 34 afios.
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- Del siglo XV datan los hermanos Scottish, que vivieron 28 afios unidos
de la cintura para abajo.

- Los mas famosos, y quienes dieron origen al término 'siameses’, fueron
Chang y Eng Bunker, nacidos en Siam (hoy Tailandia) en 1811. Pasaron
parte de su vida en Estados Unidos y trabajaron en un circo en el que se
les conocia como 'Siamese Twins'. Vivieron unidos por el vientre, y
compartiendo el higado, hasta los 63 afios. Ambos se casaron y tuvieron
10 y 12 hijos, respectivamente.

- En 1689 se llevo a cabo la primera separacién de siameses, unidos por
el ombligo. Desde entonces se han llevado multiples intentos para
separar uno o ambos gemelos, en todo el mundo.

- Se estima que ocurre un caso por cada 200.000 a 250.000 nacidos
vivos; la mitad vienen al mundo sin vida.

- El porcentaje de supervivencia de estos gemelos oscila entre el 5y el
25 por ciento.

(En la fotografia aparece el equipo médico a cargo de la cirugia de
separacion de los siameses. Aparecen, de izquierda a derechay
sentados Mery Bermudez, Diana Garcia, Doris Parra, Angélica
Mosquera, Gloria Gonzéalez, Diana Latorre, Liliana Cuspoca, Nayibe
Bocachica y Yuli Silva. De pie, en el centro, Alejandra Sanin, Sonia Gil,
Diana Arcilay Pilar Vargas. De pie, atras, Juan Carlos Taborda, Felipe
Uriza, Juan Carlos Leyva, Juan Carlos Zambrano, Reinaldo Grueso,
Eduardo Llinas, Ivan Molina, Leonardo Garavito, Julio César
Castellanos (director general de San Ignacio), Juan E. Seba (jefe del
equipo de especialistas que intervino a los siameses), Nicolas Mora y
Antonio Bonilla).
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