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PUBLIGAN LEY No 21.743 SOBRE ENFERMEDADES
POCO FRECUENTES, RARAS 0 HUERFANAS

El 8 de mayo de 2025 se publico en el Diario Oficial la Ley N° 21.743,
que establece un marco normativo para la planificacién, desarrollo y
ejecucion de politicas publicas, programas y acciones relativas a
enfermedades poco frecuentes, raras o huérfanas, entendidas como
aquellas con una prevalencia menor a un caso por cada dos mil
habitantes.

Aspectos principales de la nueva ley:

Principios rectores: Cooperacion publico-privada, proteccion de
datos personales, participacion de la sociedad civil y humanizacién
del trato.

*Comision Técnica Asesora: Asesorara al Ministerio de Salud. Su
estructura y funcionamiento seran definidos por decreto.

+Listado de enfermedades: El Ministerio de Salud elaborara un
listado oficial con vigencia de dos afios, prorrogables.

Registro nacional: Se creard un registro de personas con estas
enfermedades, con fines estadisticos y de estudio, resguardando los
datos conforme a la Ley N° 19.628.

‘Entrada en vigencia: El cuerpo principal de la ley regira desde el 7 de
julio de 2025. El registro nacional entrara en vigencia una vez
publicada la norma técnica respectiva.

El Ministerio de Salud tendraseis meses para dictar el decreto de la
comision y la norma del registro nacional.
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