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1. Mesa de trabajo

Definicion de propdsito: “Contribuir a la definicion de una politica tendiente a mejorar la calidad
de vida de las personas con enfermedades raras, poco frecuentes, huérfanas o de diagndstico
complejo, sus familiares y cuidadores, a través de la generacion de un diagndéstico y de un plan de
abordaje eficiente con acciones concretas y medibles en este periodo de gobierno.”
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1. Mesa de trabajo

PROPUESTA DE PLAN NACIONAL

DE ENFERMEDADES RARAS, HUERFANAS O POCO FRECUENTES
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Ruta inicial




1.1 Ruta inicial de Mesa de trabajo

LINEA ESTRATEGICA 1:

RECTORIA, REGULACION Y

LINEA ESTRATEGICA 2:
PROVISION DE SERVICIOS

FISCALIZACION:

Crear una institucionalidad para la
formulacion, planificacion, desarrollo
y evaluacion de politicas publicas,
programas Yy acciones sobre
enfermedades raras 0  poco
frecuentes.

Definir estandares técnicos y de
calidad de los servicios, recursos
humanos y centros de referencia
para la atencién de personas con
enfermedades raras 0  poco
frecuentes.

ASISTENCIALES

« Mejorar la cobertura de screening

neonatal y articular una red de
tamizaje neonatal.

Otorgar una atenciéon de salud
oportuna y de calidad a las personas
con ER-EPOF-EH a través de
establecimientos de salud
coordinados e integrados entre si,
con capital humano, infraestructura
y equipamiento adecuado para una
atencion integral.
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1.1 Ruta inicial de Mesa de trabajo

LINEA ESTRATEGICA 3: LINEA ESTRATEGICA 4: LINEA ESTRATEGICA 5:
EDUCACION, PROMOCION REGISTRO, INFORMACION PROTECCION E
Y FORMACION Y VIGILANCIA INSERCION SOCIAL
* Alfabetizar en salud a las » Disefiar y desarrollar un * Desarrollar
personas viviendo con ER- registro nacional uUnico de recomendaciones respecto
EPOF-EH sus familiares y ER-EPOF-EH a las necesidades de mayor
cuidadores sobre su comunicacion e informacion
enfermedad, derechos, en el éarea de insercion
deberes, beneficios y social
Oportunidades. » Desarrollar
* Visibilizar las enfermedades recomendaciones respecto
ER-EPOF-EH que se a las necesidades en el
presentan en Chile, en ambito laboral para
distintos publicos objetivos, personas pacientes y
formacion académica, cuidadores de pacientes con
Centros de Atencion enfermedades poco
Primaria o CESFAM vy frecuentes

Servicios de Urgencias
publicos y privados.



1.2 Avances

LINEA ESTRATEGICA 1:
RECTORIA,

REGULACION Y
FISCALIZACION:

Creacion de la Oficina de
Condiciones Croénicas Complejas en
DIPRECE.

Proceso de activacion y redefinicion
de funciones, conformacion vy
funcionamiento de la comision
asesora (creada bajo el Decreto
Exento N° 256 del 30-03-2019).

Solicitud nombramiento Oficial de
referentes para la mesa de trabajo.

LINEA ESTRATEGICA 2:
PROVISION DE

SERVICIOS
ASISTENCIALES

*Proyecto de ampliacion de programa de pesquisa
neonatal a 26 problemas de salud: revision de
literatura considerando costo efectividad, ventajas,
desventajas y calculo de estimacién de demanda
para presentar proyecto a MIDESO (mayo-junio).

*Realizacion de busqueda de evidencia sobre
estandares de atencién en EPOF-ER-EH por parte
del Dpto. ETESA/SBE (entrega fines de marzo).
Posteriormente DIGERA elaborara un informe con
la identificacion de brechas y diagnéstico de la red
de atencién.

*Blsqueda de referencias sobre modelos de
atencion en EPOF-ER-EH por equipo biblioteca
MINSAL : 110 resultados los cuales seran
revisados por el equipo de DIGERAY ETESA.

5

~

\
é &\ N
) N4



Conoce como te puede apoyar el
Estado

1.2 Avances

o ¢Necesitas financiar tu educacién superior?
N0 e
IO e

LINEA ESTRATEGICA 3: LINEA ESTRATEGICA 4: LINEA ESTRATEGICA5:

EDUCACION, PROMOCION Y REGISTRO, INFORMACION Y PROTECCION E INSERCION
FORMACION VIGILANCIA SOCIAL

* Desarrollo conjunto de la » Exploracion de alternativas de * Reunion referente
encuesta de deteccion de registro nacional Unico sobre Discapacidad MINSAL con
necesidades de informacion casos confirmados MIDESO.
sobre los tramites/ beneficios « Evaluacion sobre la - www.reddeproteccionsocial.cl
mas frecuentes de las incorporacion a ORPHANET:
personas viviendo con ER- revision de convenio por
EPOF-EH y sus familias a ser Division  Juridica,  Minuta
aplicada durante el primer técnica por Dpto. de
semestre. Se elaborara un Coordinacion de Garantias y
plan de capacitaciébn a partir reunion con Orphanet
de los hallazgos. Argentina.



http://www.reddeproteccionsocial.cl/

OTROS

Conversatorio 28/2 sobre los avances y desafios en el contexto de la
“Mesa de trabajo para el abordaje de las Enfermedades Raras, Poco
Frecuentes, Huérfanas y/o de Diagnostico Complejo”, en un espacio
para conmemorar el "Dia nacional de la educacion y concientizacion de
las enfermedades raras, poco frecuentes o huérfanas", en el marco de
la Ley N° 21.292.

Webinar UDD EPOF

FACULTAD DE MEDICINA WA CNRNIAS  POSTCRADOSYSOUCACONCONTMA  INVESTICACION B
CLINICA ALEMANA UNIVERSIDAD DEL DE

& um

Minsal creara Oficina Nacional de
Condiciones Crénicas Complejas

Invitacién a Seminario de Enfermedades Raras, Poco Frecuentes y Huérfanas

El 28 de febrero se conmemord el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras, Poco Frecuentes y Huérfanas. Ver




OTROS

* Préxima reunion de la mesa: miércoles 05 de abril.

- Se agrega iniciativa de Camilo Aguila (DIPRECE) de trabajar con los referentes de
Rehabilitacion y Discapacidad de las SEREMIs en potenciar a las agrupaciones de
pacientes y que apoyen en la orientacion de los procesos de calificacion y certificacion de
discapacidad, a las lineas de trabajo.

» Dpto. de coordinacién de Garantias (DIPLAS) en conjunto con el Dpto de Discapacidad
(DIPRECE) y DIGERA trabajara una propuesta de canasta de atencion integral de
cuidadores y de cuidados paliativos no oncolégicos y se estudiaran las posibles vias de
incorporacion.
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