ANTECEDENTES

TEMA Reunién Mesa de abordaje EPOF

FECHA REUNION 02.09.2024

HORA INICIO 15:00 h HORA TERMINO 16:00 MEDIO | Teams
PARTICIPANTES

Asistentes Camilo Aguila, Depto Rehabilitacién y Discapacidad, DIPRECE, MINSAL.

Judit Vilaré, Tesorera FERCHER y Presidenta Disautonomia Chile.

Gonzalo Tobar, Alianza Chilena de Enfermedades

Pamela Gallardo, Depto. GES, Redes y Lineas Tematicas, DIGERA, MINSAL.
Victor Rodriguez, Presidente FENPOF Chile.

Jessica Cubillos, Federacion de Enfermedades Poco Frecuentes Chile.

Daily Piedra Suarez, DEIS, DIPLAS, MINSAL.

Pamela Llantén Aroca, Encargada Oficina Nacional Condiciones Croénicas
Complejas y Enfermedades Poco Frecuentes, Depto. de Ciclo Vital (CV),
DIPRECE, MINSAL.

Emilia Reyes, Oficina Nacional Condiciones Crénicas Complejas vy
Enfermedades Poco Frecuentes, Depto. CV, DIPRECE, MINSAL.

Paulina Ibarra, Oficina Nacional Condiciones Crénicas Complejas vy
Enfermedades Poco Frecuentes, Depto. CV, DIPRECE, MINSAL.

Inasistentes

Fabiola Rosso, Depto. GES, DIPLAS, MINSAL.

Alejandro Andrade, Presidente FECHER.

Katherine Cerda, Depto. ETESA, DIPLAS, MINSAL.

Nancy Ortiz, Fundacién Foro Nacional del Cancer.

Pietro Cifuentes, Depto. GES, DIPLAS, MINSAL.

Grace Cordero, Depto. de Administracion de Convenios, Divisidn de Gestion
Comercial, FONASA

Temas

Capacitaciones

Comisidn técnica asesora
Cépsulas educativas
Varios

Propuestas o
desarrollo

Revision de temas abordados en sesién anterior.

Se revisan los titulos de los webinarios definidos, se logra agendar las
charlas de sensibilizacién a personal de salud y de explicacion sobre qué es
y cdmo se ingresa a GES y a LRS, para 10/10 y 05/11 respectivamente.
Ademas, Depto. Rehabilitacidn y discapacidad han organizado las 3 Charlas
abiertas a la comunidad: de calificacién de discapacidad, derribando mitos
de la certificacidn y beneficios sociales. Se agendaron para noviembre, a la
espera de confirmacién de fechas desde Depto. Salud Digital.

Comisidn técnica asesora ya pasé por proceso de firmas, esta en el paso
final, esperando la firma por Ministra.

Luego, se conformara comisién evaluadoray se elaborara un protocolo que
defina el proceso para la seleccion de los integrantes.




Desde la Oficina, se enviara por correo la resolucidon para recordar los
distintos aspectos abordados.

Se informa estado de las capsulas educativas, aun falta por recibir algunos
guiones, a pesar que todos han sido solicitadas. Luego, seran revisados por
Comunicaciones MINSAL para agendar fecha de grabacion.

Se les informara a las agrupaciones cuando se inicien las grabaciones.

Se espera contar con la mayoria de los videos este semestre.

Se organizara difusidon por redes sociales con Comunicaciones MINSAL,
ellos se contactan con Comunicaciones de Servicios de Salud y SEREMI.

Se sugiere realizar catastro de agrupaciones que no se encuentren en las
paraguas, se acuerda realizar mediante formulario de Google o Microsoft
ler semestre 2025.

Por ahora, las agrupaciones enviaran listado de otras agrupaciones y sus
sitios web para ser agregados como apartado en la web de la Oficina
(http://diprece.minsal.cl/enfermedades-poco-frecuentes).

Se espera realizar 2da Jornada EPOF el 28/02/2024. Se propondra como
parte de calendarizacion 2025 de DIPRECE.

Se solicita que agrupaciones hagan llegar temas de interés y expositores
para planificar Jornada.

Agrupaciones solicitan incluir transmisién simultanea en realizaciéon de
jornada para fomentar participacién de personas de regiones.

Se consulta sobre estado de avance de pesquisa neonatal ante anuncio en
cuenta publica presidencial. Se explica que proceso estd a cargo de Oficina
de infancia de Depto. CV. Se desconoce qué patologias se incluiran, se debe
esperar la respuesta de la DIPRES. Probablemente en noviembre se tendra
mas informacion.

Se solicita apoyo para gestionar que se ilumine MINSAL y la Moneda
durante el mes de febrero.

Se solicita apoyo para realizar hito comunicacional con Ministra y/o
Subsecretarios en febrero.

Jessica averiguard con metro de Santiago la opcion de reproduccién de
material audiovisual sobre EPOF, si se pudiera hacer la solicitud desde la
Mesa para tener apoyo de MINSAL, en vez que sea soOlo desde las
agrupaciones de pacientes.

Se propone que se solicite un Lobby (con MINSAL y Presidencia),
explicitando que sea con autoridades o representantes de Gabinete y no
con técnicos.

Acuerdos,
plazosy
responsables

Informar novedades de grabacién de capsulas educativas por email —
Oficina Nacional CCC EPOF.

Informar novedades de avance de Comisidén técnica asesora EPOF vy
eleccién de integrantes por email — Oficina Nacional CCC EPOF.

Enviar informacion sobre agrupaciones para incluir en pagina web —
FECHER FENPOF.




e Consultar por factibilidad de hito comunicacional con autoridades — Oficina
Nacional CCC EPOF.

e Evaluar factibilidad de realizar 2da jornada nacional EPOF con streaming —
Oficina Nacional CCC EPOF.

Responsable | Firmas conforme: Emilia Reyes — Pamela Llantén — Paulina Ibarra 02.09.2024
del Acta




