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Promulgada “Ley de
Enfermedades Raras, Poco
Frecuentes y Huerfanas”

Se concreto un avan-
ce historico en materia
de salud: luego de ser
presentada el afio 2011
como mocion parla-
mentaria y recorrer un
largo camino legisla-
tivo, el Presidente de
la Republica, Gabriel
Boric Font, y la minis-
tra de Salud, Ximena
Aguilera; firmaron la
promulgacion de la
“Ley de Enfermedades
Raras, Poco Frecuen-
tes y Huérfanas”, nor-
mativa que establece
un Nuevo marco regu-
latorio, con miras al
desarrollo de politicas
publicas  especificas
para estas materias.

Durante su Cuenta
Publica 2024, el Man-
datario anunci6 el en-
vio de indicaciones al
proyecto, las que fue-

ron presentadas por
el Gobierno en junio
del mismo afo junto a
darle suma urgencia a
la niciativa. Posterior-
mente, en enero de este
afio, el proyecto paso
a la Camara, donde el
Gobierno puso suma
urgencia y posterior-
mente discusion inme-
diata; logrando asi la
aprobacion de una ley
que apunta a Iinstitu-
cionalizar el abordaje
de este tipo de enfer-
medades, asegurando
su visibilidad como
prioridad sanitaria, ali-
neando ademas la res-
puesta del pais con los
estandares internacio-
nales correspondien-
tes.

Contempla la crea-
cion de un listado de
enfermedades  poco

frecuentes, con el obje-
tivo de conocer su pre-
valencia en el pais, y la
generacion de un Re-
gistro de Personas con
Enfermedades  Poco
Frecuentes.

La nueva ley posi-
bilitara, a su vez, el
establecimiento de una
definicion clara de en-
fermedades poco fre-
cuentes (también deno-
minadas enfermedades
raras 0 enfermedades
huérfanas) siguiendo
estandares 1nternacio-
nales y la creacion de
una Comision Técnica
Asesora que contara
con representacion de
organizaciones de la
sociedad civil, institu-
ciones académicas y
entidades publicas de
salud, acorde a las re-
comendaciones de la
OMS.




