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CREA UNA NUEVA COM SI ON TECNI CA ASESORA SOBRE ENFERVEDADES
RARAS O POCO FRECUENTES Y DEJA SI N EFECTO DECRETOS QUE
| NDI CA

NOm 25 exento.- Santiago, 21 de marzo de 2019.
Vi st o:

El decreto exento N° 201, de 29 de junio de 2016, de
M nisterio de Salud, que crea |la Com si 6n Técni ca Asesora
sobre Enfernmedades Raras o Poco Frecuentes; | o dispuesto en
el decreto suprenp N° 19, de 2001, de la Secretaria
General de la Presidencia; |o establecido en |os articul os
4° y 5° del decreto con fuerza de ley N° 1, de 2005, de
Mnisterio de Salud, que fija el texto refundi do, coordinado
y sistemati zado del decreto ley N 2.763, de 1979, y de las
|l eyes N° 18.469 y N 18.933; en los articulos 5°, 6°
letra b) y 25 del decreto supreno N° 136, del afio 2004, de
esta Secretaria de Estado; la ley N° 20.850; en la
resol uci 6n N° 1.600, de 2008, de la Contraloria Genera
de la Republica, y

Consi der ando:

1° Que, al Mnisterio de Salud | e conpete ejercer la
funci 6n que corresponde al Estado de garantizar el libre e
igualitario acceso a |las acciones de pronbci 6n, proteccion
y recuperaci 6n de la salud y de rehabilitaci én de |la
persona enferma; asi conb coordinar, controlar y, cuando
corresponda, ejecutar tal es acciones.

2° Que, el Mnisterio de Salud requiere de asesoria
experta en materia de |las |l amadas enfernedades raras o poco
frecuentes, y especialnente, a sus caracteristicas,
evol uci on clinica, historia natural y tratam entos, en
base a | a evidencia di sponible y experiencia nacional e
internacional en la materi a.

3° Que, en dicho contexto, el afio 2016 se enitid e
decreto exento N° 20, con fecha 29 de junio, nediante e
cual se cred la Com sion Técnica Asesora Sobre
Enf er nedades Raras o Poco Frecuentes.

4° Que, las funciones de dicha com sioén, su
funci onam ento y conposi ci 6n, deben nodificarse para e
correcto funci onam ento de una Comi si 6n Técni ca Asesora en
| a actual i dad.
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50 Que, sin perjuicio de | o sefial ado anteriornmente,
si es necesario de la existencia de una Comi si 6n, pero con
caracteristicas y condiciones distintas a | as establ eci das
en el decreto indicado en el considerando 3°.

6° Que, por | o sefialado anteriornmente, dicto e
si gui ent e:

Decr et o:

1° Créase una nueva Com si 6n Técni ca Asesora sobre
Enf er redades Raras o Poco Frecuentes, en adelante "la
Com si 6n", con |l as siguientes caracteristicas:

. PROPOSI TO DE LA COM SI ON:

Proporci onar asesoria experta al Mnisterio de Sal ud,
en materia de | as enfernedades raras o poco frecuentes, y en
especi al sobre el desarrollo de sistemas de infornaci én
red de centros especializados, nodel os de atencio6n
clinica, desarrollo de centros de especialidad, historia
natural de las enfernedades y alternativas terapéuticas.

1. FUNCI ONES DE LA COM SI ON:

1. Proponer acciones de politica publica relativas a
| as enfernedades raras y poco frecuentes, que pernitan
nmovi li zar 1 os recursos integradanmente y |os incorpore a un
esfuerzo Naci onal comin, que facilite el acceso de los
pacientes a la informaci 6n sobre sus condi ci ones de sal ud.

2. Entregar infornaci6n pertinente para el disefio,
ej ecuci 6n y nonitoreo de acciones de politica publica
sobre enfernedades raras y poco frecuentes.

3. Col aborar en el establecimento de instrumentos de
manej o clinico para el diagnostico oportuno y tratamento
adecuado para enfernedades raras y poco frecuentes, tales
cono Model os de Atencién dinica, CQuias de Practica
Cinica, Oientaciones de Manejo Clinico y Protocol os de
At enci 6n Cinica.

4. Proponer acciones para nmejorar el reconocimento y
la visibilidad de | as enfermedades raras y poco frecuentes
en nuestro pais.

5. Reconendar acciones para estinular la investigacion
sobre enfernedades raras y poco frecuentes.

6. Col aborar en | as acciones que el Mnisterio de Salud
i mpl emente para estinmular la capacitacion y
especi al i zaci 6n de profesionales de la salud en
enf ermedades raras y poco frecuentes.

7. Reconendar acciones para estinmular |a capacitacién
de los pacientes, fanilias y conmuni dades que portan estas
patol ogias a través del disefio de progranmas de
capaci taci 6n en conjunto al Mnisterio de Sal ud.

8. Col aborar en el disefio, ejecucién y nonitoreo de
pl anes destinados a evitar los conflictos de intereses entre
|l os diferentes actores involucrados en relacioén a
enf ernedades raras y poco frecuentes.

9. Entregar informaci 6n pertinente para el disefio y
ej ecuci 6n de instrumentos de Eval uaci 6n de Tecnol ogi as
Sanitarias y Priorizacion en Salud para enfernedades raras
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y poco frecuentes, particul arnente para necani snos de
cobertura conb | os establecidos en la ley N° 19.966 y
20.850, conp en otros establ ecidos por el Mnisterio de
Sal ud.

10. Las propuestas y reconendaci ones que realice la
Comi si 6n no seran vincul antes para el Mnisterio de Sal ud.

I11. FUNCI ONAM ENTO DE LA COM SI ON

La Com si 6n estara confornada por |as siguientes
per sonas:

- Nueve expertos nacionales en el tema de enfernedades
raras y poco frecuentes sel ecci onados de una propuesta
realizada por una com si 6n conpuesta por el Jefe de
Gabi nete del Mnisterio de Salud, el Jefe de Gabinete de la
Subsecretaria de Sal ud Publica y dos funcionarios
desi gnados por di cha Subsecretaria para estos efectos.

- Un representante permanente del Gabinete del Mnistro
de Sal ud, que actuara conp Coordi nador de |a Conisién
desi gnado por el Mnistro de Sal ud.

- El Jefe del Departanento de Eval uaci 6n de
Tecnol ogias Sanitarias y Sal ud Basada en Evidencia, de |la
Di visi 6n de Planificacién Sanitaria de |a Subsecretaria
de Salud Publica, que actuard conb Secretario Ejecutivo y

Coor di nador Supl ente de | a Comi si én. Decreto 15 EXENTQ,
- Un representante de | a Subsecretaria de Redes SALUD

Asi st enci al es, designado por dicha Subsecretaria. N 1, a)
- Un representante de |a Division de Prevenci 6n y D. O 11.08. 2021

Control de Enfernedades, designhado por su jefatura

- Un representante de la Division Juridica, designado
por su jefatura.

- Un representante de | a Division de Gesti 6n de Redes
Asi st enci al es, designado por su jefatura.

- Un representante del Fondo Naci onal de Sal ud,
desi gnado por el Director del Fondo Nacional de Sal ud.

- Un representante del Instituto de Salud Publica,
desi gnado por el Director del Instituto de Salud Publica.

- Un representante de |l a Division de Planificacién
Sanitaria de |a Subsecretaria de Sal ud Publica, designado

por la jefatura de dicha Divisiobn. Decreto 15 EXENTOQ,
SALUD
I V. ASPECTCOS OPERATI VOS DEL FUNCI ONAM ENTO DE LA N° 1, b)
CoM S| ON: D. 0. 11.08.2021

- Las reuniones se realizaran en dependenci as de
M nisterio de Salud, con |la periodicidad y procedi n entos
que |l a Comi si6n determne. La conisi6n podra, adenas,
ser convocada por el Mnisterio de Salud con fines
especificos de consulta.

- La Conisién estaréa facultada para invitar a sus
sesiones a personas especializadas en la materia de su
conpetencia y m enbros asoci aci ones de paci entes, para
solicitar la informaci 6n y asesoria que estine necesaria
para el desarrollo de sus activi dades

- La Conision celebrard al nenos cuatro sesiones
regul ares al afio.

- De toda sesi6n se tonmaran actas, |as que deberan
ser aprobadas por | os menbros participantes de |a sesion
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- El Gabinete de la Subsecretaria de Salud Publica
proveerd las instal aci ones, el equipamento y el apoyo
| ogistico necesario para |la coordinacién y |a cel ebraci 6n
de | as sesiones de | a Com sion

- Los integrantes de |a Conisién seran nonbrados a
través de una resol uci 6n del Mnisterio de Sal ud.

- Los mienbros de |la Conmi si6n deberan |l enar una
Decl araci 6n de Conflictos de Intereses y Conpron so de
Confidencialidad, conforme a |los fornulari os que di sponga el
Mnisterio de Salud al efecto.

- Aquel | os mi enbros que presenten conflictos de
i ntereses no podréan participar en | as funciones

establ ecidas en el nuneral | de este decreto en cuanto
estén rel aci onadas con el conflicto de interés que les
at afe.

2° Déjase sin efecto el decreto exento N° 201, de 29
de junio de 2016, del Mnisterio de Salud, que cred
Comisi6on y designd los integrantes de la antigua Com sién
de Enfernedades Raras y Poco Frecuentes.

Andt ese y publ iquese.- Por orden del Presidente de |la
Republica, Emlio Santelices Cuevas, Mnistro de Sal ud.
Transcri bo para su conocimento decreto exento N° 25,
de 21-03-2019.- Saluda atentanmente a Ud., Paul a Daza
Nar bona, Subsecretaria de Sal ud Puabli ca.
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