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['INo Definida

Madre magallanica caminara desde Puerto Montt hasta Arica para sensibilizar al pais y autoridades sobre la rara enfermedad de

sus 3 hijos

Travesla la inicia este jueves desde la Plaza de Armas

Madre ma;

gallanica caminard desde Puerto Montt hasta Arica para

sensibilizar al

| mediodia da este jus-
veg, saldrd deade |a Fla-
za de Armas de Punta

Arenas, la madre magallénica
Josefina Yaksic Dobson, quien
emprenderd una caminata de
20,5 km hasta el Asrcpuerto
Presidente Ihdfisz, donda se am-
barcard en un vuslo comercial
que la levard hasta la ciudad
de Pusrto Montt, deads donde
iniciara una travesia a pie has-
ta al extremao norta, Arica. Su
crugada procura sensibilizar y
llamar la atencién al pais v a las
autoridades sobre la extrafia
patologia que padecen sus tres
hijos: paraparesia espastica
familiar, un grupo de trastomes
hereditarics poco habitualss que
causan dabilidad progresiva,
Con 85pasmos muscu]area en
las piernas, y que generan tam-
bién degensracién de las vias
nerviogas que levan las sefiales
desde el cerebro hacia la médula
aspinal

El drama de esta familia fue
dado a conocer por La Prensa
Austzal en enero de 2023, cuan-
do la madre legd buscando ayu-
da para solventar su estadia,
alimentacidn ¥ locomocién en
la capital, cuando viajd con sus
hijos para someterss a diversos
EXAMEenas.

Espaifia: la inica opcidn

La tnica alternativa que vi-
sualizan en astos momentos pa-
14 encontrar 8l crigen de la en-
fermedad la ofrece Espatia, pero
para allo requisren que 1 millon
de personas en Chile les done
500 pagos cada una, de modo de
poder recolectar la suma de 500
millones da pescs, que les par-
mita vivir al menog cinco afios
on ese pais.

Su egposo Cristian Burgos
agrega que aspecificamente
an Madrid hay cuatro hogpita-
les piablicos dedicados a tratar
anfermedades neurcdegenara-
tivas. “En Chils no hay registro
de la enfermadad que padecen
nuestros hijos, aungue an redes
sociales hemaos encontrado cua-
tro casos”, apunta. "La idea es
podar dar con los genes que pro-
vocaron la enfermedad”, com-
plementd.

En Espafia hay registrados 4
mil casos, siendo la razén por la
que cada 17 de octubre ae con-
memora & Dia de la Paraparesia
Espastica Familiar, considerada
on ase pals como una enferme-
dad rara, neurodegenerativa, in-
capacitante, poligénica, sin ou-
1a, ni investigacion eficaz, silo
hay tratamientos paliatives para
&l dolor y fisioterapia, ambos de
ascaso rendimiento.

| pais y autoridades sobre la rara enfermedad de sus 3 hijos

» Launica opcidn para
encontrar el origen de
la enfermedad |a ofrece
Espafia, pero para ello
reguieren que un 1 millén
de personas en Chile les
done 500 pesas cada
una, de moda de poder
recalectar [a suma
de 500 millones de
pesos, qua les perrmita
vivir al menos clnco
anos en ese pals

“Por sao hemos decidido par-
tir con nusstros hijos a Espa-
fia para comenzar nuevaments
desde cero con la esperanza de
encentrar al origen y ayudar a
nusstros hijos an su vida futura,
para esto necesitamos una visa
que nos permita la estadia en
este paisde alomenos entre 3a
b afios y el dinero suficients pa-
ta tedo lo qua conlleva este de-
safic”, planted la mama de Enzo
(14), Orlando {11) y Jozefina (4).

Las causas de la paraparesia
pspéstica familiar e una enfer-
medad de origen genético que
pueda heredarse de forma au-
tosfmica, autosomica recesiva
o recesiva ligada al cromosoma
X. Por el momento hay casi 100
genes implicados, pero cada afio
aparecen nuevas mutaciones
Iz que hace que més del 40 par
ciento de los pacientes diagnos-
ticados de paraparesia no cono-
cen el gen que le afecta.

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

Josefing Yakeic Dobson vigitd La Prensa Austral para dar a o

tor José Tomés Meza avalia
a Enzo en el Hospital Clinico,
siendo diagnosticada con pa-
raparesia espastica familiar en
eatudio, tras lo cual el nific es
derivado al Cantro de Rehahili-
tacidn. Luego, al poco tiempo,
Orlando v Josafina son diagnos-
ticados con la misma enferms-
dad. “Ese mismo afio el doctar
Meza nos invita a participar de
la renda Taletén para qua los ni-
fios sean evaluados por estos es-
pecialistas, los cuales salicitaron
otros exdmeness, siendo los tres
nifios evaluados por genetistas.
El 232 de enero da 2023 mizs hijos
son trasladados al Hospital de
Neurccirugia Infantil San Bogja,
donde los aspecialistas inician
un tratamiento con Lavodopa,
un medicaments para la enfez-
medad de Parkinson que dio ra-
pidaments buenos resultados,
sin embargo en mayo de ase afic
los nifios comenzaron con néu-

NOTIFICACION

Por resolucidn de 19 de marzo de 2024, Tercer Juzgado Civi
de Punta Aranas, en gestion volunana Rel V432023 relativa &
Caonsignacion por Expropiacion para obra “Mejoramiente Rute
9, Cerro Castilo Bifurcacion Ruta Y1507, Rol de avalio 102024
camuna de Torres del Paine, se ordend poner en conocimientc
de expropiade SUC BAUTISTA C CARDEMAS PEREZ. e
pelickon de autorizacion del Fisco para la loma de posesior
material del lote N"10B, expropiado por D.5. 34 de 30 de
marza de 2023, para los efectos previstos en el arl. 21 del D.L
2.186. Expropiado o terceros con derecho a elio tenen 5 dias
manifesiar decision recoger frutos pendientes, si los hubiere
bajo apercibimiento legal. Avisos exigidos arl. 23 DL. 2.18BE
sfectuados en Diaric Oficial y Diario La Prensa Austral el 16 de
octubre da 2023, respectivaments. Domiciio Tribunal es calle
Independencia M°617, 3" piso, Punta Arenas.

seag, doler astomacal y marsos,
tras lo cual la neuréloga a cargo,
sin pensarlo demasiado, eliming
el tratamiento y nos indica que
nuestros hijos tisnen una enfer-
medad genética que no tenia cu-
ra y que ni con un jarabe se iban
a mejorar”.

Jozefina Yaksic agrega que
“al darnos cuenta de que nusa-
tros hijos presentaban otras pa-
tologias mismas de la enferma-
dad, comanzaron a estudiar todo
este mundo, surgiendo a partir
da ahi muchas preguntas®, an-
tre otzas; (Por qué todos los exa-
menes genéticos y de sangre s
le realizaron solamente a Enzo
siendo que las enfermedades ge-
néticas puedan ir variando entre
un individuo u otro? 4 Por qué en
Chile no asta congiderado en la
Ley Ricarte Soto? Par qué no
&6 han realizado exdmenes ga-
néticos a log padres bioldgicos,
y familiares, en este caso a sus

OAOCEr U AvVentura,

harmanos?.

La caminata

Mafiana jueveas la madte ini-
ciara una caminata desds Puer-
to Maontt hacia el extremo norte,
para reunir dinero suficients y
ademas realizar un censo de pa-
cientas con paraparesia espasti-
ca heraditaria ya que no axiste
ningin regietro, para luego volver
a8 Santiagoa entregarls una carta
persanal y el registio de personas
con esta patclogla, al Presidents
Gabriel Borie. A la vez, acotd, as
un llamado de atencién a revisar
las politicas piblicas con respac-
to & continuar tratamisntos an el
extranjero para pacientes con en-
fermedades raras y por eato han
danominado esta aventura como
“Ampliands las frontaras”.

Para ellola mamé pusoa dispo-
Eicidn su cuanta Rut N'8712090-
B, 8 nombre de Josefina Yakaic
Dobson. /APA
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