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['INo Definida

“Nos dejaron solos”: Josefina Yaksic continGia recorriendo Magallanes en busca de apoyo para el tratamiento de sus hijos

i junin del afic pasado, log

primercs exdmenss reaki-

zados a Enzo, de 12 afics,
marcaron €l inicio de una larga ¥
dificil lucha para su familia. Dog
1egonancias v varios andlists reve-
laran un diagnéstico devastador:
paraparesia espastica familiar,
una enfermedad neurcdegeana-
rativa hereditaria poco frecusnbs
que provoca rigidez v debilidad
progresiva en las piernas, ademas
de la degeneracion de las vias
nerviosas que comunican 8l care-
bro con la médula espinal

El golpe fue doblementa dolone-
so cuando, poco despuds, log har-
manos menores de Enzo, Odands,
de 9 afos, y Josefing, de 3, fusron
disgnosticados oon la misma con-
dicién. Los trea nifics comparten
un pronfstico complejo que puede
derivar en pérdida de visitn, tras-
tormag auditivos, discapacidad in-
talactual 8 inchuso demencia.

A partir de ese momento, la
madre, Joaefing Yaksic Dobaon,
junto a su familia, iniciaron una
biisqueds incansable por ohtener
el ratamiento adecuado parasus
hijos. Bl destino era el Hospital da
Barcelona, en Espafia, donde as-
pecialistas ofrecian una alterna-
tiva médica inexistante en Chils.
Para lograrlo, la familia necesita-
ba reunir cerca de 500 millones de
pasos, una meta que se conviriid
ansu raztn de vida.

Sin embargo, ko que comenzd
COmo Un caming de Bsperanza ss
transformd en una cadena de des-
ilusiones. Jossfina recuerda qua
diversas autoridades s2 compro-
metisron a gestionar al traslade
de Ioa nifios v & colaborar en el fi-
nanciamiento, pera nada se con-

Ao LR

Los pequefios tienen paraparesia espdstica familiar
“Nos dejaron solos”: Josefina Yaksic contintia recorriendo
Magallanes en busca de apoyo para el tratamiento de sus hijos

% Tras meses de gestiones con autoridades y compromisos diplomaticos que no se cumplieron, la madre de Enzo, Orlando y Josefina
mantiene activa la campafia “Puerta a Puerta”, que combina la recoleccién de fondos con un censo de enfermedades raras en la regidn.

d|

» “Enjunio (las autoridades) ya no nos respondfan los
TEF:SEIl"" nonos decian nada. Llamamaes a Carofina
Leiva, ielegado presidencial, y nos dijo gue

oS MiAns |ba"| atenerque e

Sperar

que na iban a seguir

ayudando come se habian comprometido porgue era

muy camplejo carrer listas de espera”

refata Yaksic

cratd. “Todos los compromiscs
que hubisron, ninguno de esca se
cumplen”, ssfiald.

Con &l paso de los meses, las
comunicaciones con las auto-
ridades comenzaron a diluirse.
“En jurio ya no nos raspondian
los mensajes, no nog decian na-
da. Llamamos a Carolina Laiva,
asistante del delegado presiden-
cial, ¥ nos dije que los nifios iban
atener que esperar, quanoibana
seguir ayudando come se habian
comprometido porqua ara muy
complejo correr listas de espera”,
relata Yaksic,

El proceso ae volvid ain mas
frustrants cuando la familia descu-

bridvque parte de los examenes so-
licitados pata justificar e traslada
1o habian =ido revisadee. “La doc-
torade cabecera, Kay Gittermann,
ara quien debia gestionar & tras-
lado al hospital de Barcelona, pero
1o Jo hizo”, afiade Josefina “Tam-
poco participd en & reunitn anline
que hahia solicitado el embagador,
pese aque la ministra de Salud ha-
bia dicho qus iba a hablar direc-
tamente para qus se conoretara”

Cansada de asparar, Josefina
deridis retomar la iniciativa das-
de ctro frente. En agosto lanzd la
campania “Pusrtaa Puerta”, conla
que ha recorrido barrics de Pun-
ta Arenas y ctras comunas de la

1egicn. “Pasc todos los dias por
distintas poblacionas con mi ca-
o, tratando de reunir dinero y de
preguntar 51 hay alguna persona
ocon enfarmedades raras, gin diag-
nistico o con paraparasia espas-
tica”, cuanta. “Hemos encontrado
mas pacientad con enfermedades
huérfanas que con paraparesia
eapastica. La idea es poder termi-
nar este maes acd y partir, cjald a
mediados de marzo, por la Carre-
tara Austral y comenzar la cami-
nata degde Puerto Mantt”.

La campafia, ademas de recau-
dar fondos, busea construsr un can-
s0de enfarmedadee poco frecuen-
tes en Magallanes, ante |a falta de
registros oficiales. Hasta ahora, la
familia ha legrado reunir carca de
100 millones de pesos, gracias al
apaorte de vecines, rifas, ventas so-
lidarias y actividades autogestio-
nadas. Sin embargo, aun fakan 400
millones para concretar al traslado
v el matamiento en Espafia.

El padra, Cristian Burgos,

$500

millones necesita "Eu(‘lf 7]
'arﬂ"‘u paro poder Hevar
sus hijos o Barcelona
'}G.’.‘de ekiste tratamiento
para la enfermedad
también ha enfrentado la frustra-
citn da un sistema que, dice, loa
daej sin acompafiamisnto médi-
co. "Bl doctor que los evalud di-
jo gue =i los nifias no podian ir a
Espafia, debian ir a China o Ru-
sia, que &l s encargaria del tras-
lado. Ahora ni siquisra es capaz
de darnce los resultados da los
examensas da sangre, qus hici-
mas hace casi un afio. Fuimos a
arreglar la ficha y tampoco apa-
recen esos rasultados”, soatuvo.
Pese a todo, la familia insiste
en seguir adelants. Jossfina ad-
mite que ha habido dias de ago-
tamiento y tristeza, pero no de
rendicitn. "Hay dias en que uno
52 levanta muy cansada, he eatar
do muy llorosa, pero las ganas de
saguir siguan. Mis hijos van a lle~
gar a Espafia. No pisnso bajar los
brazos", apsgura
Deade la vereda de |a resilien-
la esperanza de que su lucha no
ealo abra puertas para sus hijes,
sino también para todas las fami-
lins qus enfrentan la scledad ds
las enfermedades raras. Misntras
tanto, cada dia que sabe a recarrer
can su carro por las calles de Punta
Arenas, repite una convicoidn qus
guia su esfuerzo: “Mis hijos van a
liegar a Espafia, y no voy & parar
hasta lograrke” APA
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