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Madre ma

| mediodia de esta jue-
ves, saldré deade la Pla-
za de Armas da Punta

Arenas, la madre magallanica
Josefina Yaksic Dobson, quien
empranderd una caminata de
205 km hasta el Asrcpuerto
Presidente [bafisz, donda se am-
barcard en un vuslo comarcial
que la lavara hasta la ciudad
da Fuerto Montt, deade donde
iniciaré una travesia a pie has-
ta el extremo notte, Arica. Su
cruzada procura sensibilizar y
llamar la atencifn al paia v a las
autoridades sobre la extrafia
patologia que padecen sus tres
hijos: paraparssia espastica
familiar, un grupo de tzastornes
heraditarica poco habituales que
causan debilidad progresiva,
con espasmos musculares en
las pigrnas, y gque generan tam-
bién degenaracién da las vies
narviosas que levan las sefiales
desde el cerebro hacia la médula

El drama de esta familia fue
dado a conocer por La Prensa
Austral en enerc de 2023, cuan-
dao la madre legd buscando ayu-
da para solventar su estadia,
alimentacidn ¥ locomocion en
la capital, cuando wiajd con sus
hijos para someterse a diversos
EATENSE.

Espaifia: la inica opcidn

La unica altarnativa que vi-
sualizan en astos momentos pa-
1a ancontrar el origen de la en-
fermedad la ofrece Espaiia, pero
para ello requisren que 1 millén
dae parsonas en Chile les done
500 pesas cada una, de modo de
poder recolactar la suma de 500
millones de pesos, que les par-
mita wivir al menos cinco afios
an ese pais.

Su esposo Cristidn Burgos
agrega que especificamente
en Madrid hay cuatro hospita-
les piblicos dedicados a tratar
anfermedades neurcdegenera-
tivas. “Bn Chile no hay registro
de la enfermedad que padecen
nuestros hijos, aunque an rades
sociales hemos encontrado cua-
tro casos”, apunta. "La idea es
poder dar gan loa genea que pro-
vocaron la enfermedad”, com-
plementd.

En Espafia hay registrados 4
mil casos, siendo la 1azén po: la
que cada 17 de ocotubre ae con-
memora al Dia de la Paraparesia
Eepéstica Familiar, considerada
an ese pais como una enferme-
dad rara, neurodegenesativa, in-
capacitants, poligénica, gin cu-
1a, ni investigacién eficaz, sdlo
hay tratamientos paliativios para
al dolor y fisioterapia, ambes de
escaso rendimiento.

Travesia la inicia este jueves desde la Plaza de Armas

ica caminard desde Puerto Montt hasta Arica para
sensibilizar al pais y autoridades sobre la rara enfermedad de sus 3 hijos

» Ladmica opcidn para
encontrar el arigen de
la enfermedad |a ofrece
Espafia, pero para ello
requieren que un 1 milldn
de persanias en Chile les
done 500 pesos cada
una, de modo de poder
recelectar |a suma
de 500 millones de
pesos, que les permita
vivir al menaos cinca
aros en ese pals

“Por ean hamos decidido par-
tir con nuestros hijos a Espa-
fia pATa COmEenzar nuevaments
dasda cerc con la esperanza da
encontrar el origen ¥ ayudar a
nuastros hijos an su vida futura,
para asto necesitamos una visa
que nos permita la estadia en
aste paisde alo menos antte 2 a
5 afios ¥ el dinero suficiente pa-
ra todo lo que conlleva este de-
safic”, planted la mama de Enzo
[14), Orlando (11) y Josefina (4},

Las causes de la paraparesia
espéstica familiar as una enfer-
meadad de origen gendtico que
puede heredarse de forma au-
tosfmica, autosdmica recesiva
o recesiva ligada al cromosoma
X. Por el momento hay casi 100
genes implicados, pero cada afio
HPAIECEN NUEVEE mutaciones
Iz que hace que mas del 40 par
ciento de los pacientes diagnog-
ticados de paraparesia no cono-
cen el gen que le afecta.

El inicio
El 7 de junio de 2022, al doc-

tor Jogé Tomés Meza evalia
a Enzo en al Hospital Clinice,
siendo diagnosticado con pa-
raparesia espdstica familiar en
eatudio, tras lo cual el nific es
darivado al Cantro de Rehabili-
tacién. Luego, al poco tiempe,
Orlando v Josefina son diagnos-
ticadog con la misma anfermea-
dad. “Eae mismo afio el doctor
lMeza nog invita a participar de
la ronda Teletdn para que los ni-
fios gean evaluades por estos as-
pecialistas, los cuales solicitaron
otros exdmenas, siendo los tres
nifioe evaluados por genetistas.
El 23 de enero de 2023 mis hijos
gon trasladados al Hoapital de
Meurccirugia Infantil San Bozja,
donds los espacialistas inician
un tratamiento con Levodopa,
un medicamento para la enfar-
medad de Parkineon que dio ré-
pidamante buenos resultados,
gin embargo en mayo de ase afic
los nifios comenzaron con néu-

seas, dolor astomacal ¥y mareos,
tras lo cual la neurdloga a cargo,
sin pensarlo demasiado, elimind
el tratamients ¥ nos indica que
nuestroe hijoe tienen una enfer-
medad genética quse no tania cu-
[a ¥ que ni con un jarabe se iban
a mejorar”.

Josetina Yeksic agrega que
“al darnoa cuenta de que nues-
tros hijes presentaban otras pa-
tologlas mismas de la enferme-
dad, comenzaron a estudiar todo
aste mundo, surgiendo a partir
de ahi muchas preguntas”, an-
tre otras: jPor qué todes log exé-
manes genéticos y de sangre as
l& realizaron solaments a Enze
siendo que las enfermedades ge-
néticas pueden ir variando antre
un individua u etro? jPor qué en
Chile no est4 considerado en la
Ley Ricarte Soto? JPar qué no
s han realizado axémenes ga-
néticos a loa padrea bicltgicos,
y familiares, en aste caso a sus

harmanas?.

La caminata

Mafiana jueves la madre ind-
ciard una caminata desds Pusr-
to Mantt hacia sl extremo norta,
para 1eunir dinero suficiente ¥
ademés realizar un censo de pa-
cientes con paraparasia espasti-
ca hereditaria ya que no axiste
ningin regietro, para luego vohar
a Santiago a entregarle una carta
paracnal y el ragistro de personas
con asta patologta, al Presidants
Gabrial Borie: A la vez, acotd, es
un lamado de atencidn a revisar
las paliticas piblicas con respec-
to a continuar tratamientos an at
BXiIEN|Sr0 Para paciantes con en-
fermedades raras ¥ por esto han
danominado esta aventura como
“Ampliando las fronteras”.

Para ellola mama puso a dispe-
giciém su cueanta Rut W97 3090-
B, a nombre da Josefina Yakaic
Diobson /LPA




