W LToRALPRESS

Fecha:
Medio:
Supl.

Tipo:

Titulo:

27-10-2024

El Magallanes
. El Magallanes
Noticia general

Este sibado, Josefina Yak-
sic y su familia se reunieron
ayer con ¢l Presidente de la
Repiblica, Gabriel Boric, pa-
ra entregarle una carta donde
expone su situacidn y solicita
apoyo para el tratamiento mé-
dico de sus tres hijos, quienes
padecen una enfermedad rara
llamada paraparesia espdstica
familiar. Este encuentro se
realizé momentos antes de
que el Mandatario ejerciera
su derecho a voto en el Liceo
Industrial Armando Quezada
Acharén,

La enfermedad, que afecta
a los nifios Enzo, de 14 afios;
Orlando, de 11; y Josefina, de
4, no cuenta con cobertura
Ges ni estd incluida en la
Ley Ricarte Seto, lo que deja
a la familia sin acceso a los
tratamientos especializados
requeridos. Segin se ha in-
formado, estos tratamientos
se encuentran disponibles
en Espafia, pals donde se han
realizado investigaciones
avanzadas en centros médicos
especializados en enfermeda-
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De todos modos realizardn la caminata solidaria
Presidente Boric se comprometio a apoyar a familia Burgos-Yaksic
en su afan por buscar cura a enfermedad neurodegenerativa

des neurodegenerativas.

Apoyo presidencial

ElPresidente Boric mostrd
su total respaldo a la familia,
comprometiéndose a gestio-
nar ayuda inmediata, Tras
recibir la misiva de Orlando,
quien le narrd en primera per-
sona como esta enfermedad
afecta su vida diaria, Boric
contacté de inmediato ala Em-
bajada de Chile en Espafia a
través de un mensaje enviado
al embajador Javier Velasco
Villegas. Ademds, asegurd a
la familia que su equipo de
asesores se comunicard en
breve para coordinar el apoyo
necesario.

Josefina Yaksic, madre
de los menores y fundadora
de la campafa “Ampliando
las Fronteras”, destacé la
sensibilidad y el compro-
miso del Mandatario. “El
Presidente nos escuchd con
mucha atencién como grupo
familiar, y nos dio su palabra
de que su equipo de asesores
se contactard con nosotros

El joven Orlando entregd una carta al Presidente Borie y hablé
con él respecto de las enfermedades raras,. En la foto, El Manda-
tario sostiene en brazos a la pequefia Josefina,

para coordinar la ayuda”, re-
laté Yaksic, aunque lamentd
que durante el encuentro su
pequefia hija Josefina sufridé
una caida debido a los efec-
tos de la enfermedad, lo que

obligé a llevarla a un centro
de atencién médica.
Orlando, el hijo de 11 afios,
calificd este momento como
“un instante de mucha emo-
cidn" y expresd que conserva-
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Presidente Boric se comprometié a apoyar a familia Burgos-Yaksic en su afan por buscar cura a enfermedad neurodegenerativa

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

Pese a que Boric instéala
familia a suspender la cami-
nata solidaria que habfian or-
ganizado, comprometiéndose
a que gestionard los recursos
necesarios para iniciar el tra-
tamiento en Espafia, Yaksic
expresd que, aungue agradece
el respaldo presidencial, con-
tinuard con sus esfuerzos para
recolectar fondos a través de
su campaifia.

La situacién de sus hijos
requiere de intervenciones
costosas y especializadas,
como la eliminacidn de genes
defectuosgos y la inyeccion de
células madre, tratamientos
disponibles en cuatro hospi-
tales pidblicos 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, condicidn que afectaa
cerca de un millén de perso-
nas en el pafs.
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