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1. Avances ruta inicial

LiINEA ESTRATEGICA 1: RECTORIA, REGULACION Y

FISCALIZACION

1. Creaciodn de la Oficina de Condiciones Crdnicas
Complejas y Enfermedades Poco Frecuentes en
DIPRECE (Resolucién Exenta N©902.)

LINEA ESTRATEGICA 2: PROVISION DE SERVICIOS

ASISTENCIALES

1. Proyecto de ampliacion de programa de
pesquisa neonatal:

* Proyecto que busca ampliar el tamizaje actual
de 2 condiciones de salud a un total de 26.

* Se encuentra en la tercera ronda de
observaciones y revision por parte de MIDESO,
y correcciones por parte de los equipos
técnicos del Ministerio.

* Sise cuentacon el visto bueno de MIDESO, el
proyecto tiene prioridad para estar dentro de
la expansion presupuestaria 2024, siempre
sujeto a definiciones de la autoridad.

* El presupuesto 2024, sancionado por las
autoridades (MINSALy DIPRES-HACIENDA) va
al Congreso a fines de septiembre.

* De pasartodos los procesos, se implementaria
en 2024.

2. Reunidn con las nuevas referentes de DIGERA.
Se establecerd un plan de trabajo parala
identificacion y articulacion dela red de
atencidn, con el apoyo del Dpto. de ETESA en
cuanto a los estandares internacionales de
atencién.




1. Avances ruta inicial

LiINEA ESTRATEGICA 3: EDUCACION, PROMOCION Y FORMACION

1. Desarrollo conjunto de la encuesta de deteccion de necesidades de informacién sobre los
tramites/ beneficios mas frecuentes de las personas viviendo con ER-EPOF-EH y sus familias a ser
aplicada durante el primer semestre. Se elaborard un plan de capacitacion a partir de los hallazgos.

Contexto: iniciativa priorizada “Capacitacion en el desarrollo de habilidades y adquisicion de
herramientas a las personas viviendo con ER-EPOF-EH, sus familiares y cuidadores, respecto a derechos
y deberes, acceso, financiamiento, medicamentos, ayudas técnicas, tratamientos complementarios,
acompafiiamiento, preparacion de consulta, beneficios existentes, entre otros”

Plan de capacitacién y difusion entre MINSAL-MIDESO fines de 2023-2024.




1. Avances ruta inicial

LINEA ESTRATEGICA 3: EDUCACION, PROMOCION Y FORMACION

- Iniciativa Capacitacion sobre procesos de calificacion y certificacion de discapacidad. Presentacion
de avances por Camilo Aguila, DIPRECE.




1. Avances ruta inicial

LiINEA ESTRATEGICA 4: REGISTRO, INFORMACION Y
VIGILANCIA

1. Registro: Exploracion de alternativas de registro
nacional Unico.

* Durante el mes de junio se realizd una reunidn

telematica con el equipo de EPOF Argentina con el objetivo

de conocer los pasos y definiciones técnicas de su

desarrollo de registro.

2. Evaluacion sobre laincorporacion a ORPHANET:

v Minuta técnica.

v’ Revision de convenio por Divisidn Juridica.

v Reunidn con Orphanet Argentina.

* Solicitud de revisién del convenio por parte del Dpto. de
TIC y OCAl - Pendiente respuesta.

Orphanet es una red Internacionalqueretiney
mejora el conocimiento sobre las enfermedades raras
para mejorarel diagndstico, atencidony tratamiento
de pacientes con estetipo de enfermedades.

El 2019 se comenzd a tramitar ser pais miembro, pero
no seconcreto.

Alternativas para ser partedela red Orphanet:
Adscribiral acuerdo comopais miembro,
explicitando el compromiso, recursos iniciales y
actividades.

Adscribirinicialmente como puntode contacto
o puntofocal, conlaposibilidaddeser pais
miembro a futuro.

Para cualquiera delas alternativas se deben

comprometer recursos humanos disponibles.

La Ministra debe enviarpor medio de OCAl una

carta a Orphanet manifestando el interés para

luego tramitarel convenio




2. Otros

Como parte del convenio de cooperacidn vigente en materia de salud entre los gobiernos de
Chile y Argentina, el dia 16 de agosto se realizd una jornada de trabajo con Natalia Messina,
directora de Medicamentos Especiales y Alto Precio en el Ministerio de Salud de la Republica de
Argentina y Manuel Donato, director de evaluacion de medicamentos, donde se abordo el disefio
e implementacion de politicas relacionadas con EPOF-ER-EH y acceso a medicamentos de alto
precio, segun su experiencia.




2. Otros: Continuidad del trabajo

1. Se traspasa la coordinacién de la mesa al Dpto. de Ciclo Vital (DIPRECE): Oficina Conficiones Crdnicas
Complejas y Enfermedades Poco Frecuentes.

2. Propuesta: modificar la actual Comision Técnica Asesora Sobre EPOF-ER-EH, establecida bajo el decreto
exento N°25 del 30 de marzo del 2019 y que ha estado inactiva en los uUltimos afios. Se realiza propuesta de
funciones, conformacion, normativas, funcionamiento. Esta comisidn reuniria a los expertos clinicos,
representantes de las agrupaciones de pacientes y equipos técnicos del MINSAL en una Unica Comisidén Asesora,
con el propdsito de proporcionar asesoria experta al Ministerio de Salud, en materia de EPOF-ER-EH, para el
desarrollo de politicas publicas sanitarias en este grupo de problemas de salud pudiendo abarcar el desarrollo
de sistemas de informacion, red de atencién, modelos de atencion clinica, entre otros.

3. Se propone convocar las préximas reuniones segun necesidad de cualquiera de los integrantes de la mesa y
no con periodicidad fija.
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