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ACTA DE REUNION

Acta N2: 1 Lugar: zoom

Fecha: 05 de abril 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
Camilo Aguila Dpto. Rehabilitacion y Discapacidad/ Divisidn de Prevenciény

Control de Enfermedades, MINSAL.

2. Daily Piedra Profesional Dpto. de Estadisticas e Informacidn en Salud, MINSAL.

3. Fabiola Rosso Dpto. de Coordinacidn de Garantias y Prestaciones en
Salud/Division de Planificacién Sanitaria, MINSAL.

4, Grace Cordero Jefa Subdepartamento de Programas Garantizados, FONASA

5. Gonzalo Tobar Alianza Chilena de Agrupaciones de Pacientes

6. Hugo Ossandon Profesional, Subdepartamento de Programas Garantizados
FONASA.

7. Javiera Vivanco Asesora Gabinete Subsecretaria de Salud Publica, MINSAL.

8. Jessica Cubillos Federacién de Enfermedades Poco Frecuentes Chile

9. Mauricio Bizama Dpto. GES y Redes de Alta Complejidad/ Divisidn de Gestién de la
Red Asistencial, MINSAL.

10. Pamela Llantén Jefa Dpto. Condiciones crdnicas complejas, Division de Prevencion
y Control de Enfermedades, MINSAL.

11. Paulina Vera Profesional Dpto. de Estadisticas e Informacién en Salud, MINSAL.

12. Soledad Valle Alianza Chilena de Agrupaciones de Pacientes

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

14. Valentina Cortinez Secretaria Ejecutiva. Profesional Dpto. de Coordinacion de
Garantias y Prestaciones en Salud/Division de Planificacion
Sanitaria, MINSAL.
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Desarrollo de la reunién

Tabla:
1. Avances ruta inicial
2. Otros

Valentina Cortinez da la bienvenida a los nuevos integrantes (Grace Cordero y Hugo Ossanddn de FONASA y
Pamela Llantén de DIPRECE) y realiza una breve introduccién 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.

1. Seinforman los siguientes avances:

LINEA ESTRATEGICA 1: RECTORIA, REGULACION Y FISCALIZACION:

a. 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
estara a cargo de Pamela Llantén. Se encuentra pendiente su resolucion.

LINEA ESTRATEGICA 2: PROVISION DE SERVICIOS ASISTENCIALES

a. Otorgar una atencién de salud oportunay 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 atencion integral = Realizacion de
busqueda de evidencia sobre estandares de atencién en EPOF-ER-EH existentes en el mundo
por parte del Dpto. ETESA/SBE, complementado con la busqueda de referencias realizado por
Biblioteca MINSAL. Se informa que desde el Dpto. de ETESA/SBE reprogramaron la entrega
de este trabajo para finales del mes de abril. Se espera que puedan presentar un resumen en
la reunidén de la mesa del mes de mayo. Posteriormente DIGERA elaborara un informe con la
identificacion de brechas y diagndstico de la red de atencion.

b. Mejorar la cobertura de screening neonatal y articular una red de tamizaje neonatal
capacitada para el diagndstico de ER-EPOF-EH, comprendiendo dentro de éstas todas las
enfermedades calificadas como tales = Redaccién del proyecto de ampliacion de programa
de pesquisa neonatal a 26 problemas de salud: revisién de literatura considerando costo
efectividad, ventajas, desventajas, cdlculo de estimaciéon de demanda, indicadores. Se
compartird durante los proximos dias con los referentes técnicos de DIGERA, DIPRECE y DIPOL
para su revisidn. Se estan llevando a cabo las coordinaciones con los establecimientos para
planificar la implementacién. Posteriormente se enviard 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
informacién 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 informacion y difusién acorde
a las necesidades detectadas. Se solicita la difusidn de los representantes de las agrupaciones de
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pacientes y de los técnicos que puedan tener llegada a las personas viviendo con estas enfermedades,
sus cuidadores y familiares para lograr mayor alcance.

El link de acceso a la encuesta es el siguiente:
https://encuestas.minsal.cl/index.php/524628?lang=es

b. Se agrega iniciativa de trabajar con los referentes de Rehabilitacién y Discapacidad de las SEREMIs en
potenciar a las agrupaciones de pacientes y que apoyen en la orientacién de los procesos de
calificacién y certificacién de discapacidad (Camilo Aguila, DIPRECE). Se plantea realizar equipos de
trabajo con despliegue territorial entre los referentes de rehabilitacién y discapacidad de las
Secretarias Regionales Ministeriales (SEREMIs), la COMPIN regional y las organizaciones de pacientes
y familiares en algunas regiones seleccionadas. El periodo de ejecucion seria durante el segundo y
tercer trimestre de 2023. Camilo Aguila refiere que se contactara via mail con los representantes de
las agrupaciones de pacientes que participan en esta mesa, a modo de orientar la seleccion de las
regiones piloto. De manera preliminar proponen que una de ellas sea la regidon de Magallanes.

LINEA ESTRATEGICA 4: REGISTRO, INFORMACION Y VIGILANCIA

a. Disefar 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 = El Dpto. de Estadistica e
Informacién en Salud (DEIS), es el organismo encargado del desarrollo de la estrategia de registro a
nivel nacional y macro, apuntando hacia la interoperabilidad de todos los sistemas de registro. Como
Dpto. de coordinacidn de garantias se presentaran las alternativas de desarrollo de registro de EPOF
a la autoridad, quien tendrd que definir considerando los plazos de desarrollo y presupuesto
necesario.

b. Evaluacién sobre la incorporacion a ORPHANET: se elabord una minuta técnica respecto a los
aspectos que implica la adscripcidon a este convenio, la cual fue enviada a la jefatura de la DIPLAS.
Asimismo, se envié via memorandum el convenio a la Divisién Juridica solicitando su
pronunciamiento desde su expertiz. Agregar que se realizd una reunidn con los referentes de
ORPHANET Argentina a modo de recabar mas antecedentes desde su experiencia como pais focal.
Se sugiere revisar la presentacion realizada ese dia para contar con mds antecedentes.}

LINEA ESTRATEGICA 5: PROTECCION E INSERCION SOCIAL

b. Javiera Vivanco, referente de MIDESO en MINSAL, presenta los avances en la materia: refiere que ha
sostenido varias reuniones con MIDESO, quienes manifestaron su disposicién a realizar un trabajo

conjunto. Ademas, vuelve a presentar la pagina www.reddeproteccionsocial.cl ; la que contiene
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informacién sobre beneficios de manera individualizada al ingresar con clave Unica. Desde MIDESO
esperan que este sitio se pueda nutrir de una retroalimentacidn de los representantes de las
agrupaciones de pacientes y equipos técnicos para poder potenciar el repositorio que ya tienen. Se
esperaran los resultados de la encuesta de deteccidn de necesidades de informacidn para orientar el
plan de trabajo con los otros organismos involucrados.

2. Otros:
I. Banner EPOF: se realizé la solicitud al Dpto. de comunicaciones MINSAL para crear un Banner de EPOF-ER-

EH en sitio electrénico ministerial.
A continuacidn, se presenta la propuesta de contenido de este Banner:

a. Presentacionesy actas de la mesa de trabajo EPOF-ER-EH, las que contienen: definicidon ruta
inicial de trabajo, propdsito mesa, rol de cada organismo participante, avances.

b. Link a la encuesta de deteccién de necesidades de informacién de personas viviendo con
EPOF-ER-EH, sus familias y cuidadores.

c. Video conmemoracion EPOF: Sergio Basulto (antecedente de diagndstico de fenilcetonuria,
quien obtuvo puntaje destacado en la prueba de acceso a la educacién superior 2022).

Link noticia creacién Oficina Enfermedades Crénicas Complejas DIPRECE.

e. Normativa vigente: Decreto y resoluciones vigentes que crean y regulan la comision técnica
asesora EPOF, resolucién que crea la oficina de Enfermedades Crénicas Complejas DIPRECE
(pendiente).

f.  Hipervinculo a sitio reddeproteccionsocial.cl de MIDESO.

g. Hipervinculo a sitios relacionados con cobertura de EPOF-ER-EH: GES, LRS, PNAC.

Se realiza la consulta de manera abierta sobre la opcién de incluir un hipervinculo que dirija a los sitios oficiales
de las agrupaciones de pacientes en el banner ministerial, a modo de favorecer un mayor alcance de la
informacidn e integracion de ésta. Los representantes presentes manifiestan su aprobacidén de la iniciativa.

II. Se informa que como Dpto. de coordinacidn de garantias y prestaciones en salud se estd trabajando en un
proyecto de expansion para EPOF-ER-EH, el cual en ultima instancia depende de la aprobacion de Hacienda y
DIPRES.

[Il. Nuevo Decreto GES 2025: Fabiola Rosso, profesional del Dpto. de Coordinacién de Garantias realizara una
presentacion respecto a los procesos y cronogramas para la incorporacion o actualizacién de garantias al GES
en la préxima reunién de la mesa.

IV. Proyecto de ley: Gonzalo Tobar realiza la consulta respecto al proyecto de ley de enfermedades raras, ya
qgue han solicitado reuniones con la autoridad en diversas instancias para realizar indicaciones al proyecto y
conocer su estado de avance. Al respecto, Valentina Cortinez informa que tras la recepcién de correos
consultando sobre este tema, se derivaron las consultas a la jefa de DIVISION, pero sin obtener respuesta.

Recalca que el proyecto de ley no es una iniciativa que emane desde los equipos técnicos, y que varios de los
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aspectos ahi contenidos se estdn trabajando en esta mesa, como lo son el sistema de registro nacional y
aspectos relacionados con la comisidn asesora. De todas maneras, Valentina se compromete a hacer
seguimiento al tema para poder orientar la informacién con quien corresponda en el ministerio.

ACUERDOS Y COMPROMISOS

1. Proxima reunidn de la mesa: miércoles 03 de mayo.




