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Ministerio de
Salud

Gobierno de Chile

MESA DE TRABAJO PARA EL ABORDAJE DE
ENFERMEDADES RARAS, POCO FRECUENTES,
HUERFANAS O DE DIAGNOSTICO COMPLEJO




Sesion 1:
Lunes 4 de octubre, 2022

Proposito de la sesion:

e Constituir mesa de trabajo

Definir la gobernanza

Momentos de la sesion:

Sintonizar
Presentaciones
Acuerdos de trabajo
Acuerdo prop0sito mesa
Recursos colectivos
Ruta de trabajo

Participantes:

Javiera Vivanco (Gabinete Subsecretaria de Salud Piblica)

Andrea Guerrero (Division de Planificacion Sanitaria)

Natalia Celedon (ivision de Planificacion Sanitaria)

Patricia Cabezas (ivision de Prevencion y Control de Enfermedades)
Maria Inés Romero ivision de Prevencion y Control de Enfermedades)
Ana Maria Merello Division de Gestion de la Red Asistencial)
Pamela Gallardo (ivision de Gestion de la Red Asistencial)
Alejandro Andrade (Federacion Chilena de Enfermedades Raras)
Victor Rodriguez (Federacion de Enfermedades Poco Frecuentes Chile)
Gonzalo Tobar (alianza Chilena de Agrupaciones de Pacientes)
Soledad Valle tianza chilena de Agrupaciones de Pacientes)

Cecilia Rodriguez (Participacion Ciudadana, Gabinete Ministra)

)



Sintonizar:
Como llegamos




Acuerdos de trabajo:
Fortaleciendo la convivencia

LOS ACUERDOS LOS GENERAREMOS CONSINTIENDO
¢ es la decision suficientermente buena por ahora y suficientermente segura para intentarlo?

Antes de generar el acuerdo podemos plantear:

Objecion: una inquietud en respuesta a una propuesta especifica. Veo que hay un
aspecto de la propuesta que no es lo suficientemente bueno por ahora, o Lo
suficientemente seguro como para intentarlo y pone enriesgo el resultado o mi
trabajo.

Preocupacion: hay algo que me preocupa, tal vez pudiese poner en riesgo que la
propuesta sea suficientemente buena por ahora, o Lo suficientemente segura, por o

que quiero ponerlo en comdan.

Cero Objecion: la propuesta es Lo suficientemente buena por ahora y suficientemente

segura para intentarlo.



Acuerdos de trabajo:
Fortaleciendo la convivencia

» Confidencialidad y respeto

e Hacerme predecible

 Participar activa y comprometidamente
e Ser puntual

* Estar presentes

+ Contar con una calendarizacion fija con hora de inicio y término

Promesa de esta mesa en materia de participacion:

La gobernanza de la mesa sera generada en co construccion.
La secretaria ejecutiva de la mesa trabajara para que nuestras
preocupaciones, aspiraciones y acuerdos se vean reflejadas
directamente en las alternativas desarrolladas. Se informara
cOmMo nuestros acuerdos aportaron a la decision final



Proposito de esta mesa:

Contribuir a la definicion de una politica tendiente a mejorar la
calidad de vida de las personas con enfermedades raras, poco
frecuentes, huerfanas o de diagnostico complejo, sus familiares y
cuidadores, a traves de la generacion de un diagnostico y de un
plan de abordaje eficiente con acciones concretas y medibles en
este periodo de gobierno.
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Otros objetivos presentes:

« Coordinary gestionar temas de salud en enfermedades raras, poco frecuentes, huérfanas o
de diagnostico complejo

* |dentificar la necesidad de demanda (brecha entre la oferta y la demanda)

 Definir acciones de politicas pablicas para asesorar al Ministerio respecto de las
enfermedades raras, poco frecuentes, huérfanas o de diagnastico complejo

* Ampliar la pesquisa (diagnostico y pesquisa precoz)

 Definir, trabajar, contribuir y fortalecer el plan de accion

« Consensuar prioridades y definir estrategia de abordaje (hacia un abordaje
interdisciplinario)

* |dentificar avances concretos y posibles a lograr en este periodo de gobierno

» Conocer las intenciones del Ministerio respecto a las enfermedades raras, poco frecuentes,
huérfanas o de diagnostico complejo



Recursos colectivos:

v n%\\r,

Propuesta Plan Nacional de Enfermedades Raras, Poco Frecuentes,
SVEIRENES

Leyes vigentes y sus reglamentos (19.966 y 20.850)

Orphanet y sus recursos

Libro catastro de FECHER

Proyecto de Ley presentado en el Congreso

Propuesta de Ley desarrollada por organizaciones de la sociedad civil
Videos de la discusion parlamentaria sobre el proyecto de Ley
Data / Estadisticas (DEIS, APS, CDR, Hospital Digital)

Proyecto Pesquisa Neonatal

Programa PKU - TSH

Documentos y papers de especialistas (por ejemplo, UDD)



Ruta de trabajo:

 Acuerdos:

e Trabajar inicialmente sobre la propuesta de plan, revisando y actualizando las

prioridaes

* Jueves 6 de octubre la secretara ejecutiva envia los documentos de esta reunion, incluida una matriz
para realizar la priorizacion inicial.

* Lunes 10 de octubre cada persona o dupla envia el rol que se debe cumplir desde su organizacion /
institucion en esta mesa. Indicar ademas si se visualiza algun rol que debiese estar presente de
manera temporal o permanente en la mesa.

» Jueves 13 de octubre los representantes de las organizaciones de pacientes envian su priorizacion (un
solo documento)

« Jueves 20 de octubre, unidades ministeriales entregan su priorizacion (se generara una reunion para
esto)

* Proximas reuniones: ultimo miéercoles de cada mes, de 11 a 13 hrs. (miércoles 26 de
octubre, miércoles 23 de noviembre, miércoles 28 de diciembre)



Nos vamos:

Con ideas

Esperanzada Contenta

Con energia
Entusiasmado

Contenta de estar desde el inicio

Contento Energizada \
— Con sentido de responsabilidad

\ /




