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1. CARTA DE LA PRESIDENTA.

iHola!

Mi nombre es Soledad Tapia Gutiérrez, Presidenta de la CORPORACION
FAMILIA MIASTENIA GRAVIS CHILE, entidad sin fines de lucro que redne a pacientes,
amigos y familiares de pacientes con la enfermedad de MIASTENIA GRAVIS (MG).

La Miastenia Gravis es una enfermedad autoinmune de la unién
neuromuscular, esto significa que es nuestro propio organismo el que ataca a la
célula muscular, en concreto a los receptores de acetilcolina y estructuras
relacionadas, por lo tanto, se dificulta la activacién del musculo.

El sintoma principal es la debilidad con fatigabilidad, es decir, qgue empeora a
medida que hacemos actividad fisicay a lo largo del dia, mejorando con el reposo.

Es una patologia que aparece en dos grupos de edad distintos. Puede aparecer
en gente joven (<40 anos) siendo mas frecuente en este caso en mujeres, pero
también en personas mayores de esta edad, siendo aqui igual de frecuente en
hombres que en mujeres.

Se trata de una enfermedad con manifestaciones clinicas muy variables que
en casos graves pueden afectar a los musculos respiratorios y suponer un riesgo al
paciente.

Nuestro objetivo como tal es el de acoger, reunir, ayudar y guiar a quienes
padecemos esta enfermedad por un camino que nos otorgue una mejor calidad de
vida, en lo que respecta a lo fisico, psicolégico y emocional. Pare ello reunimos un
equipo de colaboradores, orientadores y todo aquel que pueda otorgar
conocimientos y/o charlas que nos ayuden en nuestro dia a dia, mitigando asi las
dudas, miedos y falencias al vivir con MG.

En este caminar también tenemos la fortuna de recibir la colaboracion de
algunos especialistas (médicos tratantes de MG), quienes nos orientan a través de
reunionesy charlas.

Los dejamos cordialmente invitados a conocernos y con ello también
ayudarnos a visibilizar y concientizar a la sociedad sobre esta enfermedad rara, poco
frecuente y huérfana.

Muchas gracias y saludos cordiales.



2. IDENTIFICACION DE LA CORPORACION.

Nombre de la Corporacion
RUT:

Tipo de Organizacion
Personalidad Juridica
Domicilio

Representante Legal

Sitio web de la Organizacion

Redes Sociales

Correo electronico

Teléfono de Contacto

Corporacion Familia Miastenia Gravis
Chile

65.219.471-0

Organizacion sin fines de lucro
N°322246

Av. Blanco Encalada N°2007, dpto. 1409

Maria Soledad Tapia Gutiérrez

www.familiamiastenia.cl

l@) familia_miastenia_gravis_chile

n Corporacién Familia Miastenia
Gravis Chile

4 +56952398168

raulvega@familiamiastenia.cl

+56 9 76919904


http://www.familiamiastenia.cl/
mailto:raulvega@familiamiastenia.cl

3. OBJETIVOS Y METAS DE LA CORPORACION FAMILIA MIASTENIA GRAVIS CHILE.

cQué es la Miastenia Gravis?

La Miastenia Gravis se caracteriza por debilidad y fatiga rapida de cualquiera de los
musculos bajo tu control voluntario. Es causada por una ruptura en la comunicacion
normal entre los nervios y los musculos.

No existe cura para la Miastenia Gravis, pero el tratamiento puede ayudar a aliviar los
signos y sintomas, como la debilidad de los musculos de los brazos o las piernas, la
vision doble, los parpados caidos y las dificultades para hablar, masticar, tragar y
respirar. Aunque esta enfermedad puede afectar a personas de cualquier edad, es
mas comun en mujeres menores de 40 aflos y hombres mayores de 60 afios

cQuiénes somos?

Corporacién Familia Miastenia Gravis es una Organizacion sin fines de lucro que se
encuentra integrada por amigas, amigos, familias y pacientes afectados por
diferentes tipos de Miastenia Gravis, que nace de la necesidad de crear y fortalecer
una red de apoyo para los pacientes de una enfermedad rara, poco frecuente y
huérfana.

Para esto iniciamos un proceso en 2008, al localizar a las personas afectadas por la
enfermedad, utilizando WhatsApp y correo electréonico, reuniones progresivas
organizadas anualmente mediante correos electronicos, universidades y una pagina
web llamada "FamiliaMiastenia.cl”.

En 2020 nos constituimos formalmente como corporacién. Posteriormente, se
promovié la colaboraciéon con médicos.

Debido a la geografia del nuestro pais, buscamos alianzas locales para atender a
personas en regiones alejadas de Santiago y también apoyo a pacientes y familiares
de otros paises. Mantenemos alianzas especificas con neurdlogos especializados,
estableciendo una ruta de atencién para garantizar diagndsticos oportunos.

Nuestros objetivos:

Tenemos como punto principal el reconocimiento de la enfermedad y mejorar la
calidad de vida del paciente y de sus familias.

Para ello se trabaja en busca de alianzas que nos permitan tener presencia e
incidencia en politicas publicas de salud que promuevan estudios de investigacion
de la enfermedad, protocolos de atencidon meédica, analisis y busca de nuevos
tratamientos, ademas de nuevas tecnologias y metodologias que permitan un rapido
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y oportuno diagndéstico de la Miastenia Gravis a través de exdmenes y medicamentos
accesibles para el paciente mejorando asi la calidad de vida.

La misidn de la corporacion es fortalecer, acompanar, orientar a las familias, grupos o
comunidades que se encuentren afectados por Miastenia Gravis.

4. CONFORMACION DEL DIRECTORIO Y FUNCIONES.

- Presidenta:

Sra. Maria Soledad Tapia Gutiérrez, ella es madre de una hija con Miastenia
Gravis y ademas de ser la Representante Legal de La Corporaciéon Familia
Miastenia Gravis Chile, es quien se encarga de las relaciones publicas en busca
de instituciones, doctores y laboratorios que nos colaboren en la difusién,
visibilizaciéon y desarrollo de nuevas herramientas para el oportuno diagnostico y
oportuno tratamiento de la enfermedad.

- Vicepresidente:

Sr. Raul Hernan Vega Ramirez, paciente con Miastenia Gravis, es quien visibiliza
su experiencia de vida como paciente con esta patologia, llevando a cabo visitas a
nuevos pacientes con Miastenia Gravis, quienes al verse golpeados por el
diagnostico de esta patologia, tienden a decaer emocionalmente.

Por otra parte, ademas se encarga de programar, planificar y buscar espacios para
la divulgacion vy visibilizacion de la Miastenia Gravis. Es delegado ante FENPOF
(Federacién de Enfermedades Poco Frecuentes) participando activamente de
reuniones y convocatorias en diversas actividades. También es el representante
de FENPOF en la mesa de trabajo del COSOC (Concejo de la Sociedad Civil) ante
la CENABAST.

- Secretaria:

Sra. Marcela Lisette Diaz Valenzuela, paciente con Miastenia Gravis, es quien se
encarga de la transcripcion de las actas de reuniones y asambleas, ademas de
divulgar via correo electrénico a las bases las acciones que se llevan a cabo.

- Tesorera:

Sra. Carolina Macarena Moncada Ortiz, paciente con Miastenia Gravis, es quien
se encarga de consolidar y administrar los fondos que se recaudan, ya sea atreves
de rifas organizadas por la Corporacion o a través de la recaudacién de la cuota
anual autoimpuesta por los doce socios fundadores.



Las directoras de diferentes dreas son pacientes con Miastenia. El trabajo de la
directiva es de caracter absolutamente voluntario.

5. PRINCIPALES ACTIVIDADES Y PROYECTOS.

5.1. Informacion general de las actividades y convenios desarrollados por la
Corporacion.

Del Acceso y costo de las Actividades y Proyectos en General:

- El acceso a las actividades y proyectos de la Corporaciéon Familia Miastenia
Gravis es completamente abierto para toda persona que tenga interés en
participar de ellas, sin proceso de seleccion, postulacion o inscripcién. Para
esto, realizamos activamente difusidon de nuestras actividades en las distintas
redes sociales de la Corporacion.

- Adicionalmente llevamos un registro de las personas que asisten a nuestras
actividades.

- Respecto al costo de las actividades y proyectos, estas son absolutamente
gratuitas para nuestros asistentes, en atencidon a que nuestro objetivo como
Corporacién es alcanzar el mayor reconocimiento posible de la enfermedad,
con el fin de poder acompafar a quienes lo necesiten.

Relacidn con los pacientes:

- La Corporacion gestiona una base de datos exhaustiva sobre pacientes y sus
tratamientos, lo cual facilita la conexidn de grupos de pacientes en Chile.

- Anualmente, se organizan encuentros para pacientes, usualmente en
instalaciones universitarias. Estas reuniones anuales han llegado a congregar
a aproximadamente 80 personas.

- Actualmente la Corporacién involucra a alrededor de 539 pacientes, la
mayoria de la ciudad de Santiago. Junto con los pacientes, también participan
sus familias.

- Miembros de la directiva de la Corporacidon constantemente desarrollan, crean
y producen material audiovisual para promover, concientizar y visibilizar la
Miastenia Gravis.



- Se realiza una cuidadosa gestidon de contenidos difundidos en redes sociales.
Con grupos de difusién en Instagram, Facebook y WhatsApp que involucra a
pacientes, familiares de pacientes y amigos.

Comunicacién con profesionales médicos:

- Con los médicos se tienen alianzas puntuales con especialistas para
derivarles pacientes. En Chile, existen muy pocos neurdlogos especialistas en
Miastenia Gravis y la Corporacién, en su breve existencia,, ha establecido una
ruta de atencién con dichosneurologos, indicando a los pacientes los lugares
de atencion logrando obtener un pronto, oportuno y certero diagndstico.

Gestion de Recursos Financieros y Recaudacion de Fondos:

- La situacion financiera es estable; al no tener fines de lucro, conseguimos
alcanzar nuestros objetivos y metas, principalmente a través de las diversas
alianzas establecidas.

- Gestionamos nuestras operaciones con cantidad limitada de recursos
econdmicos. Las fuentes primarias de ingresos son las cuotas anuales
aportadas por los 12 miembros fundadores de nuestra Corporacion.

- Nuestra estrategia principal se basa en la creacién y mantenimiento de
alianzas estratégicas con diversas entidades, que beneficien a los pacientes
con Miastenia Gravis. Un apoyo significativo proviene de la colaboracién con
una empresa especializada de nuestra pagina web.

- La gestidn financiera integral y contable recaen en la tesorera, Sra. Carolina
Moncada.

- Se elaboran y distribuyen informes financieros de manera regular a todos los
miembros.

- El Vicepresidente participa activamente en las comisiones del Ministerio de
Salud y la Presidenta participa en una institucién sin fines de lucro con
alianzas internacionales en Santiago.



5.2. Convenios logrados por la Corporacion.

En el marco de cumplir con los fines de la Corporacién y apoyar a los afectados por
Miastenia Gravis, hemos logrado los siguientes convenios con distintas entidades de
la sociedad civil con el fin de acompanar a los amigos de la Corporacidon en sus
necesidades.

A. Convenio de Colaboracién Educativa UNAB.

Universidad
Andrés Bello*

Corporacion Familia
Miastenia Gravis Chile - UNAB

Usuarios de la corporacion acceden a
teleatenciones gratuitas en:

e Nutricién

e Ginecologia y obstetricia

e Fonoaudiologia
(voz, adulto, nifo)

e Terapia ocupacional
(infantil, salud mental,
neurorrehabilitacion)

e Psicopedagogia

e Kinesiologia

® Medicina General

® Psicologia

Pedir hora contactandose al mail:

En el marco del Convenio de Colaboracion Educativa entre la Universidad Andrés
Bello (UNAB) y la Corporacion Familia Miastenia Gravis Chile, vigente desde el 21
de agosto de 2025, los usuarios de la Corporacion pueden acceder a teleconsultas
médicas completamente gratuitas, coordinadas a través del correo institucional de la
organizacion.

Estas atenciones se desarrollan con la participacion de estudiantes de distintas
carreras de la Facultad de Salud de la UNAB, enriqueciendo su formacion profesional
mientras brindan a los pacientes con Miastenia Gravis una atencién de salud de
calidady sin costo.

Cada consulta realizada bajo este convenio es revisada periédicamente por la
Universidad, promoviendo ademas el seguimiento continuo de cada caso. La
Corporacion cumple un rol fundamental en la coordinacion de estas atenciones,



garantizando que los pacientes puedan acceder al servicio de manera ordenada y
oportuna.

Esta iniciativa se alinea plenamente con el objeto social de la Corporacién, al facilitar
el acceso a salud de calidad para personas con Miastenia Gravis, al tiempo que
contribuye a la difusién y conocimiento de esta enfermedad entre los futuros
profesionales de la salud de la UNAB. Hasta la fecha, 120 personas han sido
atendidas, con predominancia en el area de psicologia.

B. Convenio con Farmacias Daniela.

e —

CREDENCIAL
FEDERACION DE ENFERMEDADES
POCO FRECUENTES - FENPOFCHILE

Nombre:

Raul Hernan Vega Ramirez
RUT:

11.896.860-3

N°00149  Agrupacion:

Corporacion Familia Miastenia Gravis
www.fenpof.cl Chile

i il

— —

FEDERACION DE ENFERMEDADES POCO FRECUENTES CHILE

FENPOFEHILE

©

En el marco del convenio con Farmacias Daniela, ubicada en Portugal 16, comuna
de Santiago, vigente desde el 15 de agosto de 2025, los pacientes con Miastenia
Gravis asociados a la Corporacion pueden acceder a descuentos en medicamentos
gracias a la participacién de la organizacion en la Federacion de Enfermedades
Poco Frecuentes Chile (FENPOF).

A través de la plataforma de esta federacién, los pacientes solicitan una credencial
personalizada de descuentos, para lo cual la Corporacion transmite los datos de sus
usuarios directamente a la FENPOF, quien gestiona la emision de dicha credencial sin
que el paciente deba realizar tramites adicionales.

Al presentar esta credencial en cualquier sucursal de Farmacias Daniela, los
beneficiarios acceden a un descuento del 10% en sus compras, ademas de contar
con apoyo en la importacion de medicamentos que no se comercializan en Chile. El
acceso a esta credencial es completamente gratuito, y hasta la fecha 39 personas se
encuentran inscritas y haciendo uso de este beneficio.

Esta iniciativa se alinea con el objeto social de la Corporacion, al acompanar a los
pacientes en su dia a dia y facilitar el acceso a los medicamentos necesarios para el
tratamiento de la Miastenia Gravis a un menor costo.
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C. Convenio Farmacia Meki.

Convenio Corporacion Familia

Miastenia Gravis Chile

En el marco del Convenio con Farmacia Meki, iniciado el 3 de marzo de 2025 tras
diversas reuniones sostenidas con los propietarios de la farmacia ubicada en Av. El
Salto 4001, Local 8, Huechuraba, Regién Metropolitana, los pacientes con Miastenia
Gravis asociados a la Corporacion pueden acceder a descuentos exclusivos en
medicamentos.

Através de la plataforma en linea de Farmacia Meki, los beneficiarios pueden ingresar
el cupén de descuento “FAMILAMG” al momento de realizar su compra, obteniendo
una rebaja especial como clientes nuevos, ademas de despacho gratuito en compras
superiores a $35.000.

La Corporacion cumple un rol activo en la difusion de este beneficio entre sus
usuarios, facilitando el acceso a este convenio de manera directa y sin tramites
complejos. Se estima que aproximadamente 22 personas han hecho uso de este
beneficio hasta la fecha, contribuyendo asi al acompanamiento integral de los
pacientes en el acceso a los medicamentos necesarios para su tratamiento.
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D. Banco de Medicamentos.

Banco de Medicamentos
orporacion Familia Miastenia
Gravis Chile

Si tienes una Emergencia? Te quedaste sin
Piridostigmina!, no dudes en enviarnos un mensaje por
interno o un correo a: raulvega@familiamiastenia.cl

PIRIDOSTIGMINA Bromhic it

COMPRIVDUS €0 WG
sy

corporacion Mg chile . muchas gracias por la gestion

Q

Whatsapp +56952398168 Qv i

14.08

Desde noviembre de 2024, la Corporacion Familia Miastenia Gravis Chile ha
operado un Banco de Medicamentos destinado a apoyar a los pacientes que
enfrentan dificultades en el acceso a los farmacos esenciales para el tratamiento de
la enfermedad.

Entre los principales obstaculos que motivan esta iniciativa se encuentran los
quiebres de stock en farmacias, la falta de entrega en hospitales y CESFAM, y otras
barreras que interrumpen el suministro continuo que estos pacientes requieren.

Para dar respuesta a esta realidad, la Corporacién coordiné alianzas con distintos
laboratorios fabricantes de estos medicamentos y establecié un sistema de
canalizacion interna, en el que los propios pacientes que cuentan con excedentes de
medicamentos contribuyen al banco, permitiendo redistribuirlos a quienes los
necesiten con urgencia.

El acceso a este beneficio se gestiona de forma directa a través del grupo de
WhatsApp de pacientes de la Corporacion, sin tramites complejos, aunque se
requiere confirmacion del diagndstico de Miastenia Gravis y las recetas del
tratamiento respectivas.

Los medicamentos disponibles en el banco incluyen Piridostigmina (Mestinol),
Bromuro de Piridostigmina, Prednisona y Aciatropina, todos entregados de forma
completamente gratuita.

Hasta la fecha, 98 personas han sido beneficiadas por esta iniciativa, la cual refleja
fielmente el objeto social de la Corporacion al acompanar a los pacientes y sus
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familias, garantizando un flujo constante de medicamentos y protegiéndolos ante
cualquier eventualidad que pueda comprometer su tratamiento.

E. Convenio Liga Chilena de la Epilepsia.

Desde el ano 2020, la Corporacién Familia Miastenia Gravis Chile mantiene un
convenio de colaboracidn con la Liga Chilena contra la Epilepsia, que permite a los
pacientes con Miastenia Gravis acceder a medicamentos a precios preferenciales.

Para hacer uso de este beneficio, el proceso es sumamente sencillo: basta con que el
paciente se presente con su receta médica vigente y cédula de identidad, sin
necesidad de inscripciones previas ni trdmites adicionales.

Este convenio es fruto de la gestidon activa de la Corporacién, que ha trabajado para
ampliar la red de acceso a medicamentos para sus usuarios, reconociendo que el
costo de los farmacos representa una de las principales barreras en el dia a dia de
quienes viven con Miastenia Gravis. Gracias a esta alianza, se estima que
aproximadamente 200 personas se benefician mensualmente, lo que lo convierte
en uno de los convenios de mayor alcance e impacto dentro de la red de apoyo de la
Corporacién, contribuyendo de manera concreta y sostenida al bienestar y
acompafamiento de los pacientes y sus familias.

5.3. Eventos y Actividades realizadas y Organizados por la Corporacion.

RESUMEN DE ACTIVIDADES 2025:

Dia mundial de las personas con enfermedades raras, poco frecuentes y huérfanas.
Promulgaciéon de la Ley N°21.743 de Enfermedades Raras, Poco Frecuentes y
Huérfanas.

1era. Jornada de lideres de FENPOF Chile.

Intervencién tipo “Flash move”, en la Universidad de Chile — Curso de asesoramiento
genético.

Reunién informativa y charla neuroldgica.

Se deja constancia expresa de que todas las actividades realizadas hasta ENERO DE
2026, estan senaladas en la memoria.

Asimismo, se deja constancia expresa de que todas las actividades que se describen
a continuacion fueron completamente GRATUITAS para los beneficiarios y no
contemplaron proceso de seleccidn para la participacion.
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1. DIA MUNDIAL DE LAS PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS, POCO

FRECUENTES Y HUERFANAS

Campo Requerido

Nombre de la
Actividad

Dia mundial de las personas con enfermedades raras, poco frecuentes y
huérfanas — (en adelante, “ERPOH”)

Fechay Lugar

28 febrero de 2025 - Universidad Mayor y Cuerpo de Bomberos

Desarrolloy

Ejecucion

En conmemoracién del Dia Mundial de las Personas con ERPOH y en
conjunto con FENPOF Chile, la Corporacién Familia Miastenia Gravis asistio
a actividades que se llevaron a cabo durante todo el dia, incluyendo marcha
de conmemoracién en Santiago, y coordind la iluminacién especial de la
Compania de Bomberos en senal de adherencia y visibilizacién de estas

enfermedades.

Aporte Propio de la

Fundacion

Disefio grafico e impresion de flyer informativo sobre la Miastenia Gravis y la
Corporacién Familia Miastenia Gravis, distribuido gratuitamente a los

asistentes.

Asimismo, impresion de pendén de la Corporacion para identificacion en la

actividad.

Personal propio ejecutor de la Corporaciéon, encargado de coordinar en
terreno reunién con Bomberos, la iluminacion de la Séptima Compania de

Bomberos, y el horario de ejecucion de la actividad.

Relacion con el

Objeto Social

La actividad contribuye directamente a la visibilizacién de la Miastenia
Gravis como enfermedad rara, poco frecuente y huérfana, fortaleciendo el
conocimiento publico y la sensibilizacion de la comunidad respecto de esta
patologia, en linea con el objeto social de la Corporacion. Ademas, la
asistencia a la jornada en la Universidad Mayor permite a la Corporacion
generar nuevas redes de contacto y futuras redes de apoyo, para los

pacientes con Miastenia Gravis.
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Beneficiarios y

25 personas asistentes por parte de la Corporacién asistieron a la jornada

Cantidad de charlas en la Universidad Mayor, compuestas por pacientes, familiares, y
publico general.
39 integrantes del Cuerpo de Bomberos asistieron a la iluminacion del
cuerpo de Bomberos.

Beneficios Flyer informativo, llaveros y chapitas institucionales de la Corporaciéon

Entregados Familia Miastenia Gravis, e informacidn para el acceso a la red de apoyo de
la Corporacién, los cuales fueron entregados a las personas que estaban
presentes la Universidad Mayor.

Proceso de Actividad abierta para todo publico. Se realizé difusién a través de las redes

Inscripciony

Seleccion

sociales de la Corporacion y se aplicé una encuesta mediante formulario de

Google para registrar la asistencia a la marcha de conmemoracion.

Costo para el

Beneficiario

Actividad completamente gratuita.

Imagenes
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Necesito se entienda que... Soy un ser humano
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En este evento la Corporacién Familia Miastenia Gravis Chile, logré que el Cuerpo de Bomberos de Nufioa a
través de la 7ma. Cia. Bomba Macul, iluminara todo su frontis en conmemoracion de esta fecha.
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2. PROMULGACION LEY N°21.743 DE ENFERMEDADES RARAS, POCO

FRECUENTES Y HUERFANAS

Campo

Requerido

Nombre de la

Promulgacién de la Ley N°21.743 de Enfermedades Raras, Poco Frecuentes

Actividad y Huérfanas

Fechay Lugar 25 de abril de 2025 - Patio de los Naranjos de la Moneda.

Desarrolloy Participacion de la Corporacién Familia Miastenia Gravis en la ceremonia
Ejecucion de promulgacién de la Ley N°21.743 sobre Enfermedades Raras, Poco

Frecuentes y Huérfanas, realizada en el Patio de los Naranjos del Palacio
de La Moneda.

Aporte Propio de

la Fundacion

La Corporacion Familia Miastenia Gravis participd activamente en el
proceso legislativo previo a la promulgacién, integrando la mesa de trabajo
de FENPOF (Federacion de Enfermedades Poco Frecuentes) para el
proyecto de ley, mediante la revisiéon del proyecto y realizacion de
observaciones y comentarios al proyecto, las cuales fueron canalizadas a
través de FENPOF.

La corporacion particip6 en 3 oportunidades de conversatorios para revisar
el proyecto de ley con FENPOF mediante videoconferencias, en que se
expuso el proyecto de ley y se conversd parrafo a parrafo respecto del

contenido de esta.

Relacion con el

Objeto Social

La participacién en el proceso legislativo y en la promulgaciéon de la Ley
N°21.743 se vincula directamente con el objeto social de la Corporacién, al
contribuir a la creacién de un marco normativo que protege y visibiliza a las
personas con enfermedades raras, poco frecuentes y huérfanas,

incluyendo la Miastenia Grauvis.

Beneficiarios y

Un representante de la Corporacién (Raul Vega), dado que la asistencia se
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Cantidad limité a un delegado por cada agrupacidn de pacientes.

Beneficios Difusiéon de flyer informativo y entrega de llaveros institucionales de la

Entregados Corporacion a los asistentes de la ceremonia. Participacion directa en un
hito legislativo relevante para la comunidad de pacientes con
enfermedades raras.

Proceso de Inscripcion canalizada a través de FENPOF, mediante formulario para

Inscripciony

Seleccion

registrar a un representante por cada agrupacion de pacientes.

Costo parael

Beneficiario

Actividad completamente gratuita.
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3. 1ERA. JORNADA DE LIDERES DE FENPOF CHILE - JUNIO 2025

Campo Requerido

Nombre de la Actividad

1era. Jornada de lideres de FENPOF Chile

Fechay Lugar

14 de Junio 2025 en la Universidad Mayor.

Desarrollo y Ejecucion

Jornada llevada a cabo en las instalaciones de la Universidad Mayor,
organizada por FENPOF, en la que la Corporaciéon Familia Miastenia Gravis
Chile, junto a lideres de otras 30 organizaciones civiles de pacientes,
participd en dindmicas orientadas a entregar herramientas para el buen
desarrollo de las actividades como organizaciones sin fines de lucro.

Aporte Propio de la

Fundacion

Difusién de material institucional: flyer informativo y contactos de redes
de apoyo de la Corporacidon. Se dispuso de una mesa de exhibicién donde
la Corporacion presenté su material POP (llaveros, flyers, chapitas) junto a
las demas organizaciones participantes.

Relacion con el Objeto

Social

La participacion en esta jornada fortalece las capacidades de gestion y
liderazgo de la Corporacién, permitiendo el intercambio de experiencias
con otras organizaciones de pacientes y potenciando la red de apoyo para
personas con Miastenia Gravis y otras enfermedades raras.

Beneficiarios y
Cantidad

Cuatro asistentes por parte de la Corporacién: la Presidenta, Raul Vega y
dos pacientes adicionales, cuya asistencia fue gestionada por la
Corporacion al obtener cupos extraordinarios, dado que la convocatoria
original estaba dirigida exclusivamente a lideres de las organizaciones.

Beneficios Entregados

Entrega de flyer informativo y llaveros institucionales a los lideres de las
demas organizaciones invitadas, junto con difusién de informacién de
contacto y redes de apoyo de la Corporacion.

Proceso de Inscripcion

y Seleccion

Actividad dirigida a lideres de organizaciones de pacientes miembros de
FENPOF. La Corporacion gestioné la obtenciéon de dos cupos adicionales
para pacientes, ademas de los asignados a la directiva.

Costo para el

Beneficiario

Actividad totalmente gratuita.
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4. INTERVENCION SORPRESA COMO EXPOSITORES EN LA UNIVERSIDAD DE
CHILE - CURSO DE ASESORAMIENTO GENETICO -JUNIO 2025.

Campo

Requerido

Nombre de la
Actividad

Intervencidon en la Universidad de Chile — Curso de Asesoramiento Genético

Fechay Lugar

16 de Junio 2025.

Desarrolloy

Ejecucion

Por invitaciéon de la Dra. Rosa Pardo, experta en Genética de la Universidad de
Chile, se realizé una intervencién en el Auditorio del Hospital Clinico de dicha
casa de estudios. Durante la exposicion de la Dra. Pardo, integrantes de la
Corporacién se pusieron de pie desde el auditorio para compartir sus
testimonios, permitiendo que los futuros profesionales de la salud conocieran
de primera mano la experiencia de vivir con una enfermedad rara, poco

frecuente y huérfana.

Primer testimonio - Ambito de la Odisea del diagndstico: Un paciente con
Miastenia Gravis, recorre en promedio 7 a 8 médicos diferentes para que en igual

promedio de afios logre un diagnédstico efectivo.

Segundo testimonio - Ambito de equilibrio en la medicacién y tratamiento: Un
paciente con Miastenia Gravis, desde el momento en el cual logra un
diagndstico certero, promedia de 06 meses hasta un afo en encontrar un
equilibrio adecuado en el tipo y cantidad de medicacidn apropiada a su grado de
Miastenia Gravis periodo en el cual puede desarrollar algun tipo de crisis

miasténica.

Tercer testimonio: Si bien es cierto no todas las personas que padecen
Miastenia Gravis, deben tener o ser secundadas por un cuidador, sea este
familiar, amigo o cuidador pagado, muchos por el grado de invalidez que pueden
alcanzar con la MG, generando una dependencia tanto fisica como emocional.
Los traslados a sus consultas médicas y/o examenes, el desarrollo de

actividades basicas, como levantarse, banarse o simplemente toar un peine o la
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cuchara para comer, que involucran los musculos voluntarios deben contar con

el apoyo fisico de un cuidador para el desarrollo de estas.

Aporte Propio de

la Fundacion

Personal propio ejecutor de la Corporacién: tres pacientes y un familiar de
paciente prepararon y realizaron las intervenciones testimoniales en los tres

ambitos sefalados anteriormente.

Relacion con el
Objeto Social

La actividad contribuye a la visibilizacion de la Miastenia Gravis en el ambito
académico y de formacion médica, promoviendo un diagndstico mas temprano
y un mejor abordaje clinico de la enfermedad por parte de los futuros

profesionales de la salud.

Beneficiarios y

Cuatro asistentes por parte de la Corporacion: 3 pacientes y 1 familiar de

Cantidad paciente. En el auditorio de la Universidad de Chile habia alrededor de 80
personas.

Beneficios Flyer informativo sobre la Miastenia Gravis y la Corporaciéon, llaveros

Entregados institucionales y acceso a informacion sobre la red de apoyo de la Corporacion.

Proceso de Actividad dirigida a estudiantes de Medicina de ultimo afio, médicos y docentes

Inscripciéony

Seleccidn

de la Facultad de Medicina de la Universidad de Chile. La participacion de la

Corporacién fue por invitaciéon directa de la Dra. Rosa Pardo.

Costo para el

Beneficiario

Actividad completamente gratuita.
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Dra. Rosa Andrea Pardo Vargas
Pediatra - Genetista Clinica
Profesora Titular Universidad de Chile
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5. 3ER. ENCUENTRO PRESENCIAL. NOVIEMBRE DE 2025

Campo Requerido

Nombre de la 3er. Encuentro Presencial

Actividad

Fechay Lugar Sabado 8 Noviembre de 2025 en la Sede de la Universidad Mayor
Desarrolloy Con una destacada asistencia de pacientes y familiares de personas con
Ejecucion Miastenia Gravis, se llevd a cabo en la sede de la Universidad Mayor en

Providencia el 3er. Encuentro Presencial de la Corporacién.Con una muy
buena asistencia de pacientes, como también familiares de pacientes
con Miastenia Gravis, se llevo a cabo en la sede de la U. Mayor en
Providencia, nuestro 3er. encuentro presencial, destacando en esta
oportunidad la colaboracion del destacado Neurdlogo Dr. Gabriel Cea
Muioz, quien expuso sobre los diferentes tratamientos y procedimientos
en Miastenia Grauvis.

La Corporacién Familia Miastenia Gravis tiene una estrecha relacién con
el Dr. Gabriel Cea, ha apoyado inmensamente a la Corporacién. Junto
con el Doctor, se han generado encuentros, donde se realiza una charla
educativa, en este caso, sobre nuevos y diferentes tratamientos.

La corporacion realizé un bloque informativo, para informar respecto de
qué actividades estaban ejecutando como corporacién, incluyendo el
convenio de telemedicina UNAB, el convenio farmacia Daniela, se
informaron los avances de la ley, la gestion para el Banco de
Medicamentos, se informé del acercamiento a la fundacidon pro bono
paraver el tema de las donaciones.

Aporte Propio de la e La Corporaciéon a través de FENPOF, solicité el espacio fisico a la
Fundacion Universidad Mayor.
e (Gestion de invitacion y coordinacién con el Dr. Gabriel Cea Mufioz

como expositor, quien participé de manera gratuita

e Difusiéon de los diferentes beneficios obtenidos a través de redes de
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apoyo
e Gestion a través del contacto con laboratorio Deutsche Pharma S.A.,
con Faues Bittar Yakoup del Laboratorio, se logré el auspicio coffee

break para la instancia, para los asistentes.

Relacion con el
Objeto Social

El encuentro presencial se vincula directamente con el objeto social de
la Corporacién al promover la educacion y actualizacion sobre
tratamientos de Miastenia Gravis, fortalecer la comunidad de pacientesy
familiares, y difundir los beneficios y convenios obtenidos por la

Corporacién en favor de sus beneficiarios.

Beneficiarios y

52 personas, incluyendo la directiva de la Corporacién y el Dr. Gabriel

Cantidad Cea. Los asistentes se componen de pacientes con Miastenia Gravis,
familiares de pacientesy publico general.

Beneficios Llaveros vy flyer informativo institucional, informaciéon sobre los

Entregados beneficios de la Corporacidn a través de sus redes de apoyo, incluyendo
el acceso al convenio con Farmacia Daniela, y charla educativa sobre
tratamientos de Miastenia Grauvis.

Proceso de Encuentro abierto al publico en generaly a la comunidad educativa de la

Inscripciony

Seleccion

Universidad Mayor. Difusién a través de redes sociales de la

Corporacioén.

Costo parael

Beneficiario

Absolutamente gratuito.
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Imagenes

Corporacion Familia
Miastenia Gravis
\ Chile

CHARLA
NEUROLOGICA

Expone: Dr. Gabriel Cea Muioz

Médico Cirujano de la Universidad de
Chile y Universidad de Londres,
especidalista en Neurologia con sub-
especializacién en Enfermedades
Neuromusculares y Electromiografia.
Miembro activo de SONEPSYN
(Sociedad Chilena Neurologia,
Psiquiatria y Neurocirugia) y Neurdlogo
Hospital del Salvador.

08 DE NOVIEMBRE

ALAS15:00 HRS.

AV. MANUEL MONTT
367, PROVIDENCIA
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