Mesa intersectorial EPOF-ER-EH
17 de abril de 2024

Oficina Nacional de Condiciones Crénicas Complejas y Enfermedades Poco Frecuentes
Departamento de Ciclo Vital
Division de Prevencién y Control de Enfermedades
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Enfermedades Raras, Poco Frecuentes y Huérfanas

Con el propdsito de “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 diagndstico y de un plan de abordaje eficiente con acciones
concretas y medibles en este periodo de gobierno”, en octubre de 2022 se constituye la Mesa de trabajo para
el abordaje de Enfermedades Raras, Poco Frecuentes, Huérfanas o de Diagnoéstico Complejo (ER-EPOF-EH)
con participacién de profesionales del Ministerio de Salud y representantes de agrupaciones de pacientes,

abordando diferentes iniciativas priorizadas en las areas de informacion, capacitacion, registro, entre otros.

Desde marzo 2023 se crea la Oficina Nacional de Condiciones Cronicas Complejas (CCC) y Enfermedades

Poco Frecuentes (EPOF) en la Divisién de Prevencién y Control de Enfermedades (DIPRECE) de la Subsecretaria de Salud Publica, la cual toma
la coordinacion de los temas relacionados a las EPOF dentro del MINSAL y con el intersector. Esta se oficializa a través de la Resolucién Exenta
(RE) N°902 del 26/07/2023 que crea la Oficina Nacional de CCC y EPOF en el Departamento de Ciclo Vital de la DIPRECE, constituida
actualmente por dos profesionales médicas. Su principal funcién se define como contribuir al disefio, implementacion, actualizacion y evaluacion
de estrategias de deteccion precoz, diagndstico y abordaje de problemas de salud relacionados con CCC y EPOF, con enfoque de curso de vida,

considerando acciones e intervenciones desde la prevencion y promocién hasta la recuperacion, rehabilitacion y cuidados paliativos, de manera

de evitar el deterioro del bienestar de las personas y sus familias en cada fase de su enfermedad. Ademas, evaluar, formular y redisefiar las
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Capacitaciones y videoconferencias 2024

Encuesta de necesidades de informacion (abril - mayo 2023): 904 respuestas

Grupo objetivo Propuesta tema Propuesta fecha

Dia Mundial EPOF-ER-EH

Salud

Discapacidad

Salud

Ayudas econdmicas

Salud

Profesionales
Comunidad
Academia

Profesionales
Comunidad
Academia

Profesionales
Comunidad

Profesionales de salud

Profesionales
Comunidad
Academia

Comunidad

Segln programa

Jornada Dia Mundial Sindrome
de Down
(hibrido)

Discapacidad y certificacion de
discapacidad

Sensibilizacion a profesionales y
signos de alarma de deteccién
precoz EPOF-ER-EH

Beneficios sociales (MDSF)

GES y Ley Ricarte Soto
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Por definir

Julio 2024
Por definir

Noviembre 2024
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Resolucion Comision
técnica asesora
sobre EPOF-ER-EH
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Firmado por Division Juridica

Luego, se debe conformar el Comité de
seleccion de los integrantes

Protocolo de selecciéon en elaboracion
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Capsulas educativas

Propuesta tema Contenido del video Propuesta orador/a

Certificacion de discapacidad

Certificacidon de discapacidad

Certificacidon de discapacidad

Sensibilizaciéon en EPOF

Sensibilizacion en EPOF

Sensibilizaciéon en EPOF

Experiencia de personas con EPOF

Experiencia de personas con EPOF

Requisitos para obtencidn de certificacidon

Pasos para obtencién de certificacidon

Mitos de la certificacion

¢Qué son las EPOF?

¢Cuales podrian ser signos de alarma de
EPOF?

Trayectorias terapéuticas en EPOF

La odisea diagndstica

Vivencia de una EPOF
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Camilo Aguila
Depto. Rehabilitacion

Camilo Aguila
Depto. Rehabilitacion

Depto. Rehabilitacion
Pamela Llantén
Oficina CCC EPOF

Macarena Moya
Oficina CCC EPOF

Alexandra Obach
ubD

Gonzalo Tobar
Alianza chilena

Paciente con EPOF



Capsulas educativas

Propuesta tema Contenido del video Propuesta orador/a

Experiencia de personas con EPOF

Experiencia de personas con EPOF

Gendmica

GES y Ley Ricarte Soto
GES y Ley Ricarte Soto

Discapacidad

Experiencia de personas con EPOF

Impacto de una EPOF en la familia

Agrupaciones de pacientes con EPOF

Rol de la gendmica en las EPOF

¢Qué es el GES?
¢Qué es la Ley Ricarte Soto?

Programa de acceso a la justicia para
personas con discapacidad

Conducto regular para canalizar
solicitudes usuarias
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Cuidador de persona con EPOF

FENPOF y FECHER

Dra. Gabriela Repetto
CAS UDD

Depto. GES LRS DIPLAS
Depto. GES LRS DIPLAS
SENADIS

Laura Camus
Jefa Unidad de atencién a las personas
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