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Fallo de la Corte Suprema a favor de niño con 
Duchenne le permitirá recibir esperado tratamiento 

Poreso, en marzo de 2024, 
la familia inició una campaña 
a través de las redes sociales 
(Instagram — Gtodos_conga- 
briel) para conseguir los 3.500 
millones de pesos necesarios 
parainiciar el innovador trata- 
miento que retrasaría el avance 
dela enfermedad 

Eso sí, solo tenían once 
meses para conseguir los re- 
cursos, siendo una verdadera 
carrera contra el tiempo. Por 
eso, se entregaron a la tarea 
de atraer un millón de ami- 
gos para Gabriel, con la idea 
de que cada persona pudiera 
donar 3.500 pesos y llegar así 
ala meta 

Mientras tanto, la familia 
realizó en Villa Alemana -co- 
muna delacual son oriundos 
bingos, platos únicos, rifas y 
otrasactividades, conel propó- 
sito de reunir recursos. Inclu- 
sose contactaron con famosos, 
para quelesayudaran a difun- 

dir y conseguirla meta temente, la familia villalema- 
ninadio a conocerla resolución 
dela Corte Suprema. 

Y para la alegría de los pa- 
dres de Gabriel, el organismo 
falló a favordelniño, porlo que 
podrárecibirel anhelado trata- 

vida, En esc contexto, agrade- 
cierona lodos quieneslosapo- 
yaron en este proceso. 

Ahora sigue gestionar la 
compra del medicamento, su 
llegada al país desde Estados 
Unidos y el suministro de éste, 

espera aproximada de cuatro a 
cinco meses y los abogados di- 
cen que quizás un poco más”, 
precisó la madre, 

De todas formas, la expe- 
riencia de esta familia es una 
muestra de la lucha que llevan 
a diario quienes enfrentan la 
enfermedad de Duchenne y 
otras patologías raras cuyos 
tratamientos tienen altísimos 
costos y ni siquiera puedenser 
resueltos en el país. 

“Para todas esa familias 
que puedan estar pasando lo 
mismo, les hago un llamado a 
norendirse, Todos tenemos di- 
ferentesrealidades, peronues 
tra lucha fue constante y por 
sobre todas las cosas con mu- 
cha fe. Hicimos todo lo terre- 
nalmente posible para quees- 
lo sucediera, pero los tiempos 
de Dios son perfectos”, mani- 
festó Javiera Vera, madre de 
Gabriel 

Tras meses de lucha, 
ahora restan una 
serie de trámites 
para traer el costoso 
medicamento hasta 
Chile 

Unabuenanoticia, llena de 
esperanza y optimismo, reci- 
bió la familia de Gabriel Ro- 
dríguez Vera, niño de cinco 
años diagnosticado con Dis- 
trofia Muscular de Duchen- 
ne, enfermedad degenerativa 
queafecta progresivamente la 
musculatura. 
Alosdosaños y medio, los 

padres de Gabriel conocieron 
su condición de salud, pero 
en ese entonces no había tra- 

so cambió cuando 
Inidosse comenzó 

a suministrar un fármaco in- 
yectable que podía ser aplica- 
do hasta losscis años de edad. 

“NO RENDIRSE” 
Afortunadamente, enjunio. 

de2024, se aprobó el uso dela 
terapia sin límite de edad. Sin 
embargo, la familia seguía le- 
jos de la meta, Por otro lado, — miento quele permitirá mejo- — “Esun poco complejo, más bu- 
conocieromun tratamiento: rarnotablemente su calidad de — rocráticoqueotracosa. Fsuna 
tinto, quesibien tenía un costo ; 
un tanto mayor, sí había sido 
suministrado en Chile. 

Segúnexplicó a “El Obser- 
vador” la madre de Gabriel, 
Javiera Vera, para adquirir el 
nuevo fármaco, y siguiendo el 
ejemplo de otra familia, opta- 
ronporinterponer un Recurso 
de Protección para queel Esta- 
do de Chile asumiera el millo- 
nario costo. 

Por supuesto, este proceso 
conllevó el pago de abogados 
expertosen litigios vinculados 
aenfermedadesraras, afin de 
quelostiemposnose dilataran 
enextremo. Hasta que, recien= 

    

     

  

  

  

  

  

  

     
Javiera Vera y Lucas Rodríguez junto a su pequeño hijo Gabriel. 

Juan Pablo Melo ganó la segunda 
versión del Festival del Cantar Vecinal 

Evento se celebró en 
el Teatro Pompeya 

Juan Pablo Melo, manifestó: 
“Se agradece la oportunidad 
de darnos a conocer, porque 
ninguno denosotroses tanco- 
'nocido por el canto”. 

“Esta es una iniciativa sú- 
perbuena-agregó> porque Vi- 
lla Alemana tiene lalento y no 
soloen lo urbano. Hay muchos 
estilos queno se escuchan o no 
seles da apoyo”. 

Por su parte, Marianela 

Flores, ganadora del voto po- 
pular y segundo lugar, dijo es- 
tar emocionada y asombrada. 
“Solamente quería demostrar 
miarte y queen Villa Alemana 
hay muchos buenoscantantes”. 

“Estabasegura de queibaa 
ganar por votación y estoy muy 
contenta por haber sacado a su 
vez el segundo lugar”, agregó 
emocionada, destacando la im- 
portancia de este certamen, 

YY ILUSTRE 
MUNICIPALIDAD 

t DE VILLA ALEMANA 
4 Ciudad de la Eterna Juventud 

Conel objetivo de destacar DECRETO ALCALDICIO N*2255, DE FECHA 03 DE DICIEMBRE DE 2024 
las mejores voces de lacomuna, DECRETO: 
el pasadojueves 16 de enero se 
celebróenel Teatro Pompeyala 
segunda versióndol Festival del 
Cantar Vecinal 

El gran ganador de la no- 
che fue Juan Pablo Melo, quien 
cautivó al jurado con su inter- 
pretación de “La Venia Bendi- 
ta”, llevándose como premio la 
suma de 500 mil pesos 

Por otro lado, Mariancla 
Floresse llevó el reconocimien- 
to del público a través del voto 
popular y tambiénobtuvoelse- 
gundo lugar con su versión de 
“Como Tu Mujer”. Y el tercerlu- 
gar quedó en manos de Rubén 
González, quien interpretó el 
tema “Sole mío” 

La velada contó con la pre- 
sencia de autoridades, amista- 
des y familiares de los partici- 
panios, más público general que 
scunióentornoaltalentolocal. 

El ganador de la noche, 

VILLA ALEMANA EN LA NOTICIA 

1. DISPÓNGASE la demolición de las construcciones irregulares ubicadas en calle Las Acacias N'287, Roles Fu- 
sionados N'5212.1, 5212-2, 5212-3 del Servicio de Impuestos Internos, con cosias a nombre de quien figura como. 
propietario ante el Conservador de Bienes Raices de Vila Alemana Sres. INMOBILIARIA IC VALPARAÍSO Il SPA, 
RUT 77.1424635, en vit delas disposiciones contenidas en el Articulo N*148, dela Ley General de Urbanismo 
y Construcciones, 

  

  

2. DECLARASE como “PROPIEDAD ABANDONADA”, el inmueble individualizado precedentemente, a nombre de 
INMOBILIARIA IC VALPARAÍSO Il SPA, RUT 77.142.463-5, transcurrido el plazo fjado en el punto cuarto de la 
presente Resolución Alcaldica 

  

3. NOTIFÍQUESE el presente Decseto Alcaldicio, por parte del Secretario Municipal, ya sea personalmente o ata- 
vés de carta Certcada ala Inmobiaia IC Valparaiso 1 y si ee no fuere habido a notfcacón se hará por medio 
de avisos, que se publicarán res veces, en dias distintos, en un periódico de la cludad cabecera dela provincia, 
pera que se efecten a su costa, la demolición de las construcciones iregulares, como asimismo, se ejecuten bajo 
declaración de "Propiedad Abandonada” lo trabajos de impleza del sio, debiendo colocar un letrero visible donde 
se establezca el nombre de este y número de rol de avalúo del Senicio de Impuestos ntemos y posteriormente l 
ere del mismo o anejo, en vd de ls disposiciones contenidas enla Ordenanza de Cieros de Terreros Erazos 
pera la Comuna de Vila Alemana; Ordenanza Sobre Uso de Propiedades Urbanas de la Comuna; Ordenanza de 
Aseo y Omato de la Comuna de Vila Alemana; y, Ordenanza General de Urbanismo y Construcciones. 

4. OTORGASE un plazo de tinta (30 ias, contados desde la fecha de notcación, a n de proceder a ejecutar 
las obras señaladas en el punto anterior, eblento dar cumplimiento als instrucciones técnicas que para el efecto 
señale la Dirección de Obras Municipales 

  

Juan Pablo Melo, ganador del festival, junto al alcalde Nelson Estay y el 
«concejal Roberto Morgado. 5. APERCÍBASE al propietario del inmueble ya individualizado, que, en el caso de no ejecutar las obras de de- 

molición total ordenadas por medio de este Decreto Alcaldico, en el plazo fiado en el mismo, dichas obras serán 
dispuestos porla propia Municipalidad de Vla Alemana, a costa de dicho propietario, 

6. ESTABLÉCESE que desde la fecha de notficación dela presente resolución, el propietario podrá presentar el 
recurso de reposición establecido en el articulo 152 de a Ley General de Urbanismo y Construcciones y solicitara su 

CAMBIOS VIALES SE 
MANTENDRÁN HASTA 

EL 8 DE FEBRERO 

A partir del lunes 20 de enero, importan- 
tes cambios viales se han implementado en la 
¡comuna de Villa Alemana, a causa de la última 
etapa de arreglos realizados por parte de la 
empresa Esval. Calle Buenos Aires permane- 
cerá cerrada entre las calles Condell y Progre- 
so, mientras que Condell cambiará de sentido 
entre Buenos Alres y Santiago. Además, el 
único acceso a Barrio Norte será a través de 
Caupolicán, dirigiéndose hacia Santiago y Pro- 
greso. Los trabajos finalizarían el sábado 8 de 
febrero. 

SECTORES DE LA COMUNA 
ESTÁN SIENDO LIMPIADOS Y 

DESMALEZADOS 

El Dopartamonto de Operaciones so encuan- 
a trabajando en distintos sectores de la comuna, 
con el propósito de mantener los espacios públicos 
'en buenas condiciones. En el sector Femandito, se 
están ejecutando labores de limpieza y desmaleza- 
do; mismas acciones que están desarrollándose 
enla feria y los departamentos de calle Huanhua- 
lí. Tambión so está Implando y desmalezando en 
calle Viena (entre Quinta y Pasaje Japón) y al final 
en calle Sargento Aldea, Peñablanca. Finalmente, 
se está haciendo una poda y manejo de arbolado 
urbano en la Junta de Vecinos Puerto Marino IV. 

costa que se proceda a efectuar una nueva revisión dela obra por el Director de Obras Municipales, asesorado por 
el ingeniero arquitecto que designe, in pejicio de poder ejercer, además, el derecho a reclamar nte la Jusica 
Ortinaria, conforme lo establece el articulo 154 dela Ley ya referida 

7. DISPÓNGASEelauxio dela fuerza públic fuese necesario, para el cumplimiento de a demolición etableción 
enel primer punto del presente Decreto Alli. 

8. PUBLIQUESE el presente Decreto Alaldici, tanto enla página web de esta Municipalidad, como, asimismo, un 
extracto de él en un diario regional de circulación en la respectiva comuna o, en su defecto, en uno de circulación 
nacional. 

ANOTESE, COMUNIQUESE, NOTIFÍQUESE Y ARCHÍVESE. 

  

MARCELO GÓNGORA CARVAJAL 
ALCALDE 

MARIA ISABEL LEÓN TORO 
Secretaria Municipal (s)  
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