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ACTA DE REUNION

Acta N2: 1 Lugar: zoom
Fecha: 01 de marzo 2023 Hora — Inicio: 15:00-16:30
Citada por: Valentina Cortinez Responsable acta: Valentina Cortinez

Objetivo: Presentar el estado de avance de la ruta inicial

PARTICIPANTES
N° NOMBRE DEPENDENCIA
Alejandro Andrade Federacién Chilena de Enfermedades Raras

2 Victor Rodriguez Federacién de Enfermedades Poco Frecuentes Chile

3 Gonzalo Tobar Alianza Chilena de Agrupaciones de Pacientes

4 Soledad Valle Alianza Chilena de Agrupaciones de Pacientes

5 Judit Vilaré Federacién Chilena de Enfermedades Raras

6 Camilo Aguila Dpto. Rehabilitacién y Discapacidad/ Division de Prevenciény
Control de Enfermedades

7 Yerty Martinez Dpto. GES y Redes de Alta Complejidad/ Divisidn de Gestion de la
Red Asistencial

8 Fabiola Rosso Dpto. de Coordinacidn de Garantias y Prestaciones en
Salud/Division de Planificacion Sanitaria

9 Tamara Doberti Dpto. de Coordinacidn de Garantias y Prestaciones en
Salud/Division de Planificacion Sanitaria

10 Ana Maria Merello Dpto. GES y Redes de Alta Complejidad/ Divisidn de Gestidn de la
Red Asistencial

11 Jessica Cubillos Federacién de Enfermedades Poco Frecuentes Chile

12 Paulina Torrealba Dpto. GES y Redes de Alta Complejidad/ Divisidn de Gestidn de la
Red Asistencial

13 Valentina Cortinez Secretaria Ejecutiva. Dpto. de Coordinacion de Garantias y
Prestaciones en Salud/Division de Planificacidn Sanitaria

Desarrollo de la reunién

Tabla:
1. Propdsito Mesa de trabajo
2. Rutainicial
3. Avances
4. Otro

Valentina Cortinez da la bienvenida e informa que Cecilia Rodriguez se encuentra haciendo uso de su
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feriado legal. Asimismo, Javiera Vivanco, Paulina Vera, Maria Inés Romero y Pietro Cifuentes notificaron su
imposibilidad de participar en la reunidn de hoy de la mesa.

1. Se vuelve a presentar el propdsito de la mesa de trabajo debido a que se suman nuevos integrantes
de DIGERA y DIPRECE. Propésito: Contribuir a la definicion de una politica tendiente a mejorar la
calidad de vida de las personas con enfermedades raras, poco frecuentes, huérfanas o de
diagndstico complejo, sus familiares y cuidadores, a través de la generacion de un diagndstico y de
un plan de abordaje eficiente con acciones concretas y medibles en este periodo de gobierno.

2. Se enmarca la definiciéon de la ruta inicial de trabajo, la cual es en base a la propuesta de plan
nacional de enfermedades raras, huérfanas o poco frecuentes, posterior al ejercicio de matriz de
priorizacion de objetivos por parte de los equipos técnicos del Ministerio de Salud y de los
representantes de las agrupaciones de pacientes.

3. Seinforman los siguientes avances:

LINEA ESTRATEGICA 1: RECTORIA, REGULACION Y FISCALIZACION:

a. Seinforma que en el contexto de la conmemoracion del dia internacional de las ER-EPOF-EH
realizada el 28/2, el Subsecretario de Salud Publica anuncid la creacion de la Oficina de
Condiciones Crénicas Complejas, dependiente de la Division de Prevencién y Control de
Enfermedades (DIPRECE) del Ministerio de Salud, cuya jefatura estard a cargo de Pamela
Llantén y que trabajard de manera formal los problemas de salud relacionados con EPOF-
ER-EH. Como en otras leyes (Garantias Explicitas en Salud y Ley Ricarte Soto), también
habran referentes en otras divisiones como en la Divisidn de Gestién de la Red Asistencial
(DIGERA) y la Divisién de Planificaciéon Sanitaria, a modo de abordar la temdtica segun los
roles y atribuciones de cada Departamento.

b. Respecto a la Comision Técnica Asesora creada bajo el Decreto Exento N° 256 del 30-03-
2019, se informa que estd en proceso de activacion y redefinicion de funciones,
conformacion y funcionamiento, para lo cual se citara a reunién durante el mes de marzo.

¢. En cuanto al nombramiento Oficial de Referentes para la mesa de trabajo, lo que entrega
continuidad a las lineas de trabajo, ademas de establecer responsables, se ha recibido
respuesta de la DIGERA, Dpto. de Estadistica e Informacién en Salud (DEIS), DIPRECE, y del
Dpto. de Evaluacion de Tecnologia Sanitaria y Salud Basada en Evidencia (ETESA/SBE).

LINEA ESTRATEGICA 2: PROVISION DE SERVICIOS ASISTENCIALES

a. Otorgar una atencion de salud oportuna y de calidad a las personas con ER-EPOF-EH a
través de establecimientos de salud coordinados e integrados entre si, con capital humano,
infraestructura y equipamiento adecuado para una atencidn integral = Realizacién de
busqueda de evidencia sobre estandares de atencién en EPOF-ER-EH por parte del Dpto.
ETESA/SBE, complementado con la busqueda de referencias realizado por Biblioteca
MINSAL, la cual sera entregada durante el mes de marzo. Posteriormente DIGERA elaborara
un informe con la identificacidon de brechas y diagndstico de la red de atencidn.

a. Mejorar la cobertura de screening neonatal y articular una red de tamizaje neonatal
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capacitada para el diagndstico de ER-EPOF-EH, comprendiendo dentro de éstas todas las
enfermedades calificadas como tales = Proyecto de ampliacion de programa de pesquisa
neonatal a 26 problemas de salud: revision de literatura considerando costo efectividad,
ventajas, desventajas y cdlculo de estimacidn de demanda, para entregar el proyecto a
MIDESO durante el mes de mayo

LINEA ESTRATEGICA 3: EDUCACION, PROMOCION Y FORMACION

a. Se informa que se trabajo junto a Javiera Vivanco (referente de MIDESO en MINSAL) y Cecilia
Rodriguez (encargada de participacion), una propuesta de encuesta de deteccidn de necesidades de
informacidn sobre los tramites/ beneficios mas frecuentes de las personas viviendo con ER-EPOF-EH
y sus familias, la cual fue revisada en conjunto con los representantes de las agrupaciones de
pacientes y que se espera sirva como insumo para elaborar un plan de informacién y difusidn
acorde a las necesidades detectadas. Se estan realizando pruebas y revisidon de la descarga de la
base de datos de respuestas y se espera contar con la ayuda de los representantes de las
agrupaciones de pacientes para realizar la bajada a la comunidad.

LINEA ESTRATEGICA 4: REGISTRO, INFORMACION Y VIGILANCIA

a. Disenar y desarrollar un registro nacional Unico de ER-EPOF-EH a través del co-disefio con actores
relevantes del dominio sobre dichas enfermedades, para almacenar informacién idénea para fines
clinicos y de investigacién utilizando un registro candnico y extendido = Nos encontramos
realizando una exploracidn de alternativas de registro nacional Unico sobre casos confirmados. Esto
tras haber recopilado los antecedentes con DEIS y TIC MINSAL sobre el disefio realizado en afios
anteriores, donde informan sélo se disefid una maqueta pero no se desarrolld nilogré implementar.

b. Evaluacién sobre la incorporacién a ORPHANET: se elaboré una minuta respecto a los aspectos

técnicos que implica la adscripcién a este convenio, se llevara a cabo una reunién con ORPHANET
Argentina para contar con los antecedentes de su experiencia como Pais miembro y se solicitard a la
Divisién Juridica su pronunciamiento, para posteriormente, presentar los antecedentes a la
autoridad y se tome una decision.

Se refuerza que el trabajo de esta mesa en particular, es desde el sector salud y que si bien se pueden
intencionar iniciativas que involucren a otros Ministerios, como Educacidn, Trabajo y Desarrollo Social,
algunas de éstas escapan de las facultades y alcance de esta mesa.

LINEA ESTRATEGICA 5: PROTECCION E INSERCION SOCIAL

a. Javiera Vivanco, referente de MIDESO en MINSAL, sostuvo una reunién con MIDESO, quienes
manifestaron su disposicion a realizar un trabajo conjunto. En esta instancia, presentan la pagina
www.reddeproteccionsocial.cl ; la que contiene informacién sobre beneficios de manera

individualizada al ingresar con clave Unica. Desde MIDESO esperan que este sitio se pueda nutrir de
una retroalimentacion de los representantes de las agrupaciones de pacientes y equipos técnicos
para poder potencial el repositorio que ya desarrollaron. Se esperaran los resultados de la encuesta

de deteccidn de necesidades de informacidn para orientar el plan de trabajo con los otros
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organismos involucrados.

c. Otros:

a. Se agrega iniciativa de Camilo Aguila (DIPRECE) de trabajar con los referentes de
Rehabilitacidn y Discapacidad de las SEREMIs en potenciar a las agrupaciones de pacientes y
gue apoyen en la orientacidn de los procesos de calificacién y certificacién de discapacidad,
a las lineas de trabajo.

b. Se trabajara una propuesta de canasta de atencidn integral de cuidadores y se estudiardn
las posibles vias de incorporacion.

ACUERDOS Y COMPROMISOS

1. Préxima reunidn de la mesa: miércoles 05 de abril.




