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Vallespin descarta que 
haya problemas en islas 
por postergación de pago 
Uno delos ajustes presupuestarios que se realizará tras el 
recorte de 10 millones de pesos al Gobierno Regional es 
cancelación delos subsidios eléctricos.     

¿Dónde uno ve la 
diferencia? 
Cuando lo ve subir 
una escalera, 
cuando tiene que 
corre 

  

Andrea Valenzuela, abuela de 
Tomás y mamá de Camila. 

shock más grande que sufti 
mos como familia, imagine 
de tener un niño completa- 
mente sano a que te den un 
diagnóstico (suspira)... Uno 
pasa por varias etapas, pien- 
sas 'no', 'se equivocaron”, 'el 
examen fue mal tomado", 
porque uno lo ve completa- 
mente normal. Ahora, ¿ 
de uno ve la diferencia? 

Cuandolovesubir una esca- 
lera, cuando tiene que co- 
rrer; ahísi uno mira las imá- 
genes de los otros niños Du- 
chenne, es la misma for- 
ma”. 

Adjunta: “Es como un 
viejito, se apoyan, les cuesta, 
ya ala edad delos 4 años em- 
pezó a ser muy evidente es- 
ta falta de fuerza”. 
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LA SEMANA PASADA ABORDARON EL AVIÓN DESDE SANTIAGO HASTA MIAMI, PRIMERA PARADA EN EE. UU, 
  

DÍA DE CONCIENTIZACIÓN 

Mientras Tomástienela oportunidad deaccederal procedimiento 
genético, cientosdeniños en nuestro país luchan a diario porcon- 
seguirfinanciamiento empezando porel dinero del diagnóstico. 
Anteeste escenario, en agosto de esteañola Cámara de Diputa- 
dosaprobó, porla unanimidad de 142 votos favor, dedararel7 
deseptiembre como Día Nacionaldela Concientización de Distro- 
fía Muscular de Duchenne. Ello, con el objetivo dedara conocer 
losobstáculos para acceder al diagnóstico, la insuficienciademé- 
dicos especialistas, carencia de programas de apoyo, información 
detratamientos, entre otros. 
El proyectofueenviadoa segundo trámite y se encuentraen espe- 
radesuaprobación. 
  

tar de esta manera, pero 
también hacemos un llama- 
do a un apoyo masivo. Hay 
niños que son un poquito 
más grandes que Tomy y 
que ya están a punto de per- 
der la marcha; ellos lo nece- 
sitan (el tratamiento) con ur- 
gencia”. 

“Es una cifra tan alta - 

ahonda- que no hay forma 
de queconrifas selogre reu- 
nir ese dinero y hay niños 
que lo necesitan ahora ya. 
Hace poco falleció uno”. 
Tomás y su núcleo cerca- 

no pertenecen a la Corpora- 
ción de Familias Duchenne 
Chile que apoya a al menos 
500 hogares chilenos con hi- 
jos diagnosticados. En eseas- 
pecto, Camila se muestra 
preocupada: “Ahora hay 
muchos niños que les sirve 
la terapia, cada uno (padres) 
haciendo campaña por lo- 
graruna oportunidad. Sien- 
to que todos merecen una 

oportunidad, me gustaría 
poder ayudarlos a todos, yo 
siempre estoy dispuesta a 
responder las dudas y estoy 
en contacto con muchas fa- 
milias; hay algunos niños 
que ya han viajado o tienen 
viaje programado para EE. 

  

UU. para realizarse el exa- 
men deaanticuerpos”. 

“El problema es que des- 
pués detenerel examen hay 
quereunir el dinero y eso es 
muy difícil”, lamenta. 

Andrea desde Chiloé está 
siempre atenta a recibir no- 

ticias de su nieto. “Nosotros 
estamos muy esperanzados 
de que todo salga bien, esta 
terapia (Elevidys) lo que ha- 
cees frenar lo más posible la 
enfermedad, a tal punto de 
que él pueda seguir cami- 
nando el resto de su vida”, 
manifiesta. 

Menciona la isleña que 
“lo único que nosotros en el 
fondo deseamos, aparte de 
que el Tomy pueda salir 
bien detodo esto, es que esa 
misma posibilidad la tengan 
otros niños, porque eso 
igual a nosotros nos preocu- 
pa: no podemos sentirnos 
afortunados de que sea el 
único que pueda acceder a 
esto, debería ser para todos”. 

“Sería bueno que médi- 
cos, neurólogos infantiles se 
especialicen en esto y que 
justamente puedan acceder 
a esta terapia acá en Chile, 
eso abarataría muchos cos- 
tos”, concluye. €   
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23 SISTEMAS ELÉCTRICOS EN ISLAS RECIBEN SUBSIDIOS PARA SU OPERACIÓN. 

Carolina Larenas Faúndez 
carolinalarenasOlaestrellachiloe.cl 

delos subsidios de gene- 
ación eléctrica es una 

de las medidas adoptadas 
por el Gobierno Regional 
tras la rebaja de 10 mil mi- 
llones de pesos del presu- 
puesto, loque podría impac- 
tara cientos de vecinos que 
residen en las islas menores 
delaprovincia y que se abas- 
tecen de energía con este ti- 
po desistemas. 

Sin embargo, en su re- 
cientevisita ala provincia, el 
gobernador regional Patri- 
cio Vallespín indep.) descar- 
tó que en algún momento 
losvecinos sufran complica- 
ciones por esta medida que 
se suma a postergación de 
iniciativas de inversión y el 
programa de renovación de 
micros y colectivos. 

“Nosotros ya hemos se- 
ñalado que tomamos la de- 
cisión, en el marco de nues- 
tra autonomía, que los re- 
cursos van a ser vinculados 
aproyectos einiciativas glo- 
bales y que van a ser más 
bien postergaciones de pa- 
gos que no van a afectar a 
proveedores o empresas que 
pudieran dejar obras aban- 
donadas”, relatóel geógrafo. 

Además, Vallespín sostu- 
vo que, “en general, nodebe- 
ría haber ningún problema 

Ls del pago Sería importante 
proteger a los 
usuarios isleños 
que tiene este tan 
importante 
subsidio”. 

René Garcés, 
alcalde de Quinchao. 

con Saesa (Sociedad Austral 

de Electricidad S. A.); noso- 
tros, de hecho, iba a ser uno 

de los primeros años que 
íbamos a pagar en el año ca- 
lendario, normalmente se 
pagaba año vencido; por 
tanto, creo que no va a ha- 
ber ningún problema con 
Saesa que responsablemen- 

teva a seguir prestando los 
servicios, asíes que tranqui- 

lidad a las comunidades de 
los sistemas aislados porque 
eso no ha pasado nunca an- 
tes y menos debería pasar 
ahora”. 

En este sentido, René 

Garcés (indep.), alcalde de 
Quinchao, comuna con nue- 
ve islas menores, expresó 
que “toda esa incertidum- 
bre respecto a postergar los 
pagos depende también de 
la disponibilidad que tiene 
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GOBERNADOR VALLESPÍN. 

Saesa para aguantar, pero 
mi experiencia es que sí se 
podría producir en algún 
momento una problemáti- 
ca porel retraso de los pa- 

Igualmente, el jefe co- 
munal agregó que “sería im- 
portante proteger a los 
usuarios de las ínsulas que 
tienen este tan importante 
subsidio eléctrico. 

Por su parte, Francisco 
Cárcamo (RN), consejero re- 
gional chilote, mencionóen 
elacto de firma delos conve- 

nios del Fondo Comunidad 
que “tomamos una decisión 
no menor, nos presentan 
una modificación presu- 
puestaria que nos ponía en- 

tre la espada y la pared, nos 
rebajaron 10 mil millones 
de pesos y eso lo encuentro 
injusto. Hay un costo que 
hay que asumir, se van a 
postergar ciertos pagos, pe- 
To está establecido en la Ley 
de Presupuesto”. €)

Fecha:
Vpe:
Vpe pág:
Vpe portada:

18/11/2024
    $185.986
    $478.175
    $478.175

Audiencia:
Tirada:
Difusión:
Ocupación:

       8.400
       2.800
       2.800
      38,89%

Sección:
Frecuencia:

ACTUALIDAD
0

Pág: 3


