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Promulgada "Ley de 
Enfermedades Raras, Poco 
Frecuentes y Huérfanas” 

Se concretó un avan- 
ce histórico en materia 
de salud: luego de ser 
presentada el año 2011 
como moción parla- 
mentaria y recorrer un 
largo camino legisla- 
tivo, el Presidente de 

la República, Gabriel 
Boric Font, y la minis- 
tra de Salud, Ximena 

Aguilera; firmaron la 
promulgación 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 políticas 
públicas específicas 
para estas materias. 

Durante su Cuenta 
Pública 2024, el Man- 
datario anunció el en- 
vío de indicaciones al 
proyecto, las que fue- 

ron presentadas por 
el Gobierno en junio 
del mismo año junto a 
darle suma urgencia a 
la iniciativa. Posterior- 
mente, en enero de este 

año, el proyecto pasó 
a la Cámara, donde el 
Gobierno puso suma 
urgencia y posterior- 
mente discusión inme- 
diata; logrando así la 
aprobación de una ley 
que apunta a institu- 
cionalizar el abordaje 
de este tipo de enfer- 
medades, asegurando 
su visibilidad como 
prioridad sanitaria, ali- 
neando además la res- 
puesta del país con los 
estándares internacio- 
nales  correspondien- 
tes. 

Contempla la crea- 
ción de un listado de 
enfermedades poco 

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

La nueva ley posi- 
bilitará, a su vez, el 

establecimiento de una 
definición clara de en- 
fermedades poco fre- 
cuentes (también deno- 
minadas enfermedades 
raras Oo enfermedades 
huérfanas) siguiendo 
estándares internacio- 
nales y la creación de 
una Comisión Técnica 
Asesora que contará 
con representación de 
organizaciones de la 
sociedad civil, institu- 
ciones académicas y 
entidades públicas de 
salud, acorde a las re- 

comendaciones de la 
OMS. 
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Servel dio a conocer el Sistema 
de Declaración de Candidaturas 
Con miras a las 

eventuales primarias 

presidenciales y par- 

lamentarias, los días 8 

y 9 de abril el Servicio 

Electoral de Chile invi- 

tó a los partidos políti- 

cos a conocer el Siste- 

ma de Declaración de 

Candidaturas en Línea. 

En las reuniones in- 

formativas que se sos- 

tuvieron con represen- 

tantes de los partidos 

políticos, la División 

de Procesos Electora- 

les de Servel presentó 

las nuevas funcionali- 

dades de este sistema 

y recordó a los asis- 

tentes que esta será la 

única vía de declara- 

ción de candidaturas a 

partir de las eventua- 

les primarias, acorde 

a lo dispuesto por la 

Ley 18.700, Orgánica 

Constitucional sobre 

Votaciones Populares 

y Escrutinios, en su 

artículo 3: “Las decla- 

raciones de candidatu- 

ras deberán efectuarse 

por escrito para cada 

acto eleccionario ante 

el Servicio Electoral, 

en la plataforma elec- 

trónica que disponga 

dicho Servicio para ta- 

les fines”. 

Los partidos políti- 

cos tuvieron la posibi- 

lidad de poner en prác- 

tica su uso realizando 

simulaciones de decla- 

ración de candidaturas 

en un sistema de prue- 

bas hasta el día 22 de 

abril. 

El Sistema de Decla- 

ración de Candidaturas 
en Linea estará dispo- 

nible hasta las 24:00 

horas del miércoles 30 

de abril, fecha en la que 

finaliza el plazo para 

  

declarar candidaturas 

para las Elecciones 

Primarias Presidencia- 

les y Parlamentarias. 

Posteriormente, el sis- 

tema permanecerá ha- 

bilitado hasta las 24:00 
horas del sábado 3 de 
mayo exclusivamente 
para que los partidos 
políticos, los pactos 
electorales y los pro- 
pios candidatos que 
ya fueron oficialmente 
declarados en la nómi- 
na, puedan incorporar 
sólo en la plataforma 
electrónica ya dispues- 
ta, los documentos es- 

tablecidos, para acre- 

ditar cumplimiento de 

requisitos, en la ley N? 

18.700. 

Subsecretaria de Salud Pública 
informó a la Cámara sobre 
tratamientos para el cáncer 

Un detallado infor- 

me sobre el acceso a 

inmunoterapias para 

abordar el cáncer rea- 

lizó la subsecretaria 

de Salud Pública, An- 

drea Albagli, en la Co- 

misión de Mujeres y 

Equidad de Género. 

La autoridad expli- 
có que la inmunotera- 

pia forma parte de los 

pilares del tratamiento 

oncológico. Además, 

considera la cirugía, 

la radioterapia, la qui- 

mioterapia y el tra- 

tamiento biológico. 

Comentó que, para su 

accionar, se aplican 

distintos mecanismos 

de cobertura, como 

las Garantías Explí- 

citas de Salud (GES), 

la Ley Ricarte Soto y 

el programa de drogas 

oncológicas de alto 

costo. Precisó que, por 

el momento, se utiliza 

inmunoterapia curativa 

y paliativa en cánceres 

de pulmón, cabeza y 

cuello, y piel. 

Albagli señaló que 
pronto saldrá un nue- 

vo decreto GES con 

nuevas tecnologías en 

la canasta de presta- 

ciones. Sin embargo, 

observó que, para el 

cáncer de mama triple 

negativo, existe un es- 

tudio de verificación 

de costo presupuesta- 

rio que comenzó en fe- 

brero de este año y que 
se espera su resultado 

para mayo. 
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