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Aprobada nueva ley de Enfermedades Poco Frecuentes

ingan chileno quedé
N indiferente a la cru-
zada del padre de
Dante, quien hace unos me-
ses camino desde Arica has-
ta Santiago para sensibilizar
y Cconseguir recursos para
tratar la enfermedad de su
hijo, afectado por una Dis-
trofia Muscular de Duchen-
ne. Dante es uno entre El
millon de personas que pue-
den padecer una de las de-
nominadas Enfermedades
Poco Frecuentes en Chile.
Para ellos y sus familias,
hay una buena noticia: La
Camara de Diputados apro-
bo esta semana por unani-
midad el proyecto de ley
que aborda las enfermeda-
des raras, poco [recuentes o
huérfanas, quedando listo
para su promulgacion.

La iniciativa legal tiene
por objetivo crear una insti-
tucionalidad s6lida y definir
estandares técnicos y de ca-
lidad en los servicios de sa-
lud para garantizar que las
personas afectadas por es-
tas enfermedades, que im-
pactan severamente su cali-
dad de vida, reciban la aten-
cion adecuada.

Desde su presentacion
en 2011 por un grupo de se-
nadores (Francisco Cha-
hudin, Jaime Quintana y los
exsenadores Fulvio Rossi,
Gonzalo Uriarte y Patricio
Walker) este proyecto paso
por un largo proceso de tra-
mitacion, y en 2023 fue
priorizado por el Ejecutivo,
adaptandolo a los recursos
del Estado.

Ahora, nuestro compro-

“Este proyecto se
complementa con
otras iniciativas del
gobierno. El
Ministerio de
Salud, desde 2023,
cuenta con la
Oficina Nacional de
Condiciones
Cronicas Complejas
y Enfermedades
poco frecuentes, y
se impulsan
acciones como la
ampliacion de la
pesquisa neonatal”.

miso como gobierno es con-
tinuar haciendo esfuerzos
para mejorar el acceso al
diagnostico -como es el caso
de la ampliacion del tamiza-
je neonatal- y a los nuevos
tratamientos, como ha ocu-
rrido con la atrofia museu-
lar espinal. Lo que este pro-
yecto establece es un marco
normativo sélido que per-
mitird visibilizar estas enfer-
medades y asi desarrollar
politicas ptiblicas mas efec-
tivas.

Se estima que existen
mas de 8 mil enfermedades
raras a nivel mundial. Si
bien cada una es individual-
mente poco frecuente, en
conjunto afectarian al 6 -
8% de la poblacion. En Chi-
le existiria un millon de per-
sonas que podria tener una
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enfermedad de este tipo. En
concreto, el proyecto esta-
blece una definicion clara
de estas condiciones, si-
guiendo estandares interna-
cionales, como aquellas que
afectan a uno por cada 2 mil
habitantes. Crea una comi-
sién técnica asesora con re-
presentacion de la sociedad
civil, la academia, las insti-
tuciones publicas, asegu-
rando que las voces de quie-
nes viven estas realidades
sean escuchadas en el dise-
o de politicas.

Y como tercer aspecto
fundamental, crea un regis-
tro nacional que permitira,
por primera vez, conocer
con precisién cudntas per-
sonas en Chile viven con es-
tas enfermedades, dénde
estdn y cudles son sus nece-

sidades especificas.

Y como tercer aspecto
fundamental, crea un regis-
tro nacional que permitira,
por primera vez, conocer
con precision cuantas per-
sonas en Chile viven con es-
tas enfermedades, donde
estdn y cudles son sus nece-
sidades especificas.

Se suma, ademds, las ga-
rantias de cobertura en sa-
lud gue existen a través de
leyes vigentes como: Ley
N°19.966: establece el Régi-
men de Garantias en Salud
(GES); Ley N°20.850: crea el
sistema de proteccién finan-
ciera para tratamientos de
alto costo, conocida como
Ley Ricarte Soto. Ambas le-
yes se encuentran activas y
en caonstante revision para
su perfeccionamiento. 3



