
  

Este sábado, Josefina Yak- 
sic y su fa 'e reunieron 
ayer con el Presidente de la 
República, Gabriel Boric, pa- 
ra entregarle una carta donde 
expone su situación y soli 
apoyo para el tratamiento mé- 
dico de sus tres hijos, quienes 
padecen una enfermedad rara 
Mamada paraparesia espástica 
familiar. Este encuentro se 
realizó momentos antes de 
que el Mandatario ejerciera 
su derecho a voto en el Liceo 
Industrial Armando Quezada 
Acharán. 

La enfermedad, que afecta 
alos niños Enzo, de 14 años; 
Orlando, de 11; y Josefina, de 
4, no cuenta con cobertura 
Ges ni está incluida en la 
Ley Ricarte Soto, lo que deja 
a la familia sin acceso a los 
tratamientos especializados 
requeridos. Según se ha in- 
formado, estos tratamientos 
se encuentran disponibles 
en España, país donde se han 
realizado investigaciones 
avanzadas en centros médicos 
especializados en enfermeda- 

        

En la entrega de carta al 
Presidente Gabriel Boric, 
Nancy Contreras, madre 
de un joven de 22 años con 
autismo severo, expresó la 
profunda desesperación que 
vive como familia debido a la 
falta de soluciones para las 
personas con discapacidad 
severa. A pesar de haber 
solicitado ayuda a las autori- 
dades regionales en múltiples 
ocasiones, las respuestas han 
sido escasas y, en muchos 
casos, nulas. 

Naney tuvo la oportunidad 
de dialogar brevemente con 
el Presidente Boric durante 
un encuentro en el que pudo 
compartir su experiencia per- 
sonal y la necesidad urgente 
de crear una residencia es- 
pecializada en la región. “Le 
hablé desde el corazón de una 
madre que ha estado luchando 
sin descanso. Le entregué una 
carta donde expongo nuestra 
situación y la de muchas fa- 
milías que enfrentan desafíos 
similares”, comentó Naney. 

Naney encabezó una mar- 
cha en Punta Arenas para 
exigir la creación de una re- 
sidencia especializada en la 
Región de Magallanes. De eso 
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Presidente Boric se comprometió a apoyar a familia Burgos-Yaksic 
en su afán por buscar cura a enfermedad neurodegenerativa 

des neurodegenerativas. 

Apoyo presidencial 
El Presidente Boric mostró 

su total respaldo a la familia, 
comprometiéndose a gestio- 
nar ayuda inmediata, Tras 
recibir la misiva de Orlando, 
quien le narró en primera per- 
sona cómo esta enfermedad 
afecta su vida diaria, Boric 
contactó de inmediato a la Em- 
bajada de Chile en España a 
través de un mensaje enviado 
al embajador Javier Velasco 
Villegas. Además, aseguró a 
la familia que su equipo de 
asesores se comunicará en 
breve para coordinar el apoyo 
necesario. 

Josefina Yaksic, madre 
de los menores y fundadora 
de la campaña “Ampliando 
las Fronteras”, destacó la 
sensibilidad y el compro- 
miso del Mandatario. “El 
Presidente nos escuchó con 
mucha atención como grupo 
familiar, y nos dio su palabra 
de que su equipo de asesores 
se contactará con nosotros 

  

El joven Orlando entregó una carta al Presidente Boric y habló 
con él respecto de las enfermedades raras. En la foto, El Manda- 
tario sostiene en brazos a la pequeña Josefina. 

para coordinar la ayuda”, re- 
lató Yaksic, aunque lamentó 
que durante el encuentro su 
pequeña hija Josefina sufrió 
una caída debido a los efec- 
tos de la enfermedad, lo que 

  

obligó a llevarla a un centro 
de atención médica. 

Orlando, el hijo de 11 años, 
calificó este momento como 
“un instante de mucha emo- 
ción" y expresó que conserva- 

Nancy Contreras logró entregar una carta al Presidente Gabriel Boric 

Madre quelucha por ayuda para su hijo con 
autismo severo está en “tierra de nadie” 

- Todas las puertas se le han cerrado y su historia pone de manifiesto la falta 

de una residencia para personas con discapacidad severa en Magallanes. 

han pasado varias semanas y 
sin embargo la respuesta de 
las autoridades nunca llegó. 
Su lucha representa la urgen- 
cia de cientos de familias que 
buscan un lugar seguro y de 
largo plazo donde sus hijos 
con discapacidad intelectual 
severa puedan recibir la aten- 
ción que necesitan cerca de 
sus hogares, 

La situación se ha torna- 
do crítica. Su hijo tiene un 
autismo severo, cuando está 
en crisis se agrede a sí mis- 
mo y a otros. Cuando se ha 
descompensado ha llegado a 
ser detenido por Carabineros 
y una medida del tribunal lo 
mantuvo hospitalizado, le 
han dado el alta en varias 
ocasiones, pero ha vuelto a 
descompensarse a los pocos 
días, requiriendo nuevas 
internaciones. “En 48 horas 
volvió a pasar. Estoy agotada 
y no sé qué hacer. La única 
opción para mi hijo está en 
Santiago, y no reciben a per- 
sonas de regiones”, lamentó 
Nancy, quien reconoce que 
internarlo tan lejos no sería 
lo mejor, porque no quiere 
alejarse de su hijo. 

“Sólo tengo un cuidador 

j 

Nancy Contreras habló unos minutos con el Presidente Boric y 
luego le entregó una carta. 

del Senadis unas pocas horas 
al día, y eso no es suficiente, 
Cada crisis de mi hijo es un 
recordatorio de lo frágil y 
desesperante que es la situa- 
ción”, relató Nancy. 

La falta de respuestas y de 
acción concreta por parte de 
las autoridades ha dejado a 
estas familias en una especie 

    
de “tierra de nadie”, donde 
el futuro de sus seres que- 
ridos pende de un hilo. “No 
podemos seguir esperando. 
La situación es urgente, y 
necesitamos un cambio real 
y tangible”, concluyó Nancy, 
quien sigue esperando que la 
carta entregada al Presidente 
de Chile sirva para activar 

   

rá este recuerdo para toda su 
vida, resaltando la amabilidad 
y calidez del Presidente, 

Pese a que Boric instó a la 
familia a suspender la cami- 
nata solidaria que habían or- 
ganizado, comprometiéndose 
a que gestionará los recursos 
necesarios para iniciar el tra- 
tamiento en España, Yaksic 
expresó que, aunque agradece 
el respaldo presidencial, con- 
tinuará con sus esfuerzos para 
recolectar fondos a través de 
su campaña. 

La situación de sus hijos 
requiere de intervenciones 
costosas y especializadas, 
como la eliminación de genes 
defectuosos y la inyección de 
células madre, tratamientos 
disponibles en cuatro hospi- 
tales públicos en Madrid. 

El caso de la familia Bur- 
gos-Yaksic pone en evidencia 
las carencias del sistema de 
salud en Chile en cuanto a la 
cobertura de enfermedades 
raras, condición que afecta a 
cerca de un millón de perso- 
nas en el país. 

las soluciones que tanto ne- 
cesitan. 

El caso de Nancy ilustra 
la situación crítica en la 
que viven muchas familias 
que, además de enfrentar 
las dificultades del cuidado 
diario, se ven obligadas a 
buscar soluciones extremas 
para obtener apoyo, Es así 
que Nancy incluso ha tenido 
que presentar denuncias por 
Violencia Intrafamiliar (ViN) 
para recibir el respaldo nece- 
sario, pues sin las denunci: 
las autoridades no intervi 
nen y, aunque esto le permite 
en ocasiones recibir una res- 
puesta, cada alta hospitalaria 
es una nueva pesadilla, ya que 
las crisis de su hijo suelen 
ocurrir a los pocos días. 

Anivelnacional, las opcio- 
nes son el hospital El Peral en 
Santiago. Sin embargo, este 
centro atiende a pacientes 
de la Región Metropolitana 
y cuenta con una extensa 
lista de espera, además de 
enfocarse en estadías cortas 
que no son adecuadas para 
la condición de su hijo. Pero 
su hijo es de Magallanes, así 
que esta alternativa tampoco 
es para él. 
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