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Bogota D.C., URGENTE

Asunto: Vigencia Ley de Enfermedades Huérfanas
Radicado MSPS 202242302006462.

Respetada sefiora Xxxxx:
Precedemos a dar respuesta a la consulta del asunto, mediante la cual solicita:

“Buenos dias me podrian indicar si existe alguna ley, norma o resolucién que derogue la
ley de enfermedades huérfanas. Cudles son leyes vigentes. (...)

Sobre el particular, vale la pena precisar que el Gobierno nacional por medio de la Ley
1392 de 2010%, reconocié que las enfermedades huérfanas, representan un problema de
especial interés en salud, en los siguientes términos:

“Articulo 1°. Objeto de la ley. La presente ley tiene como objeto reconocer que las
enfermedades huérfanas, representan un problema de especial interés en salud dado que
por su baja prevalencia en la poblacion, pero su elevado costo de atencion, requieren
dentro del SGSSS un mecanismo de aseguramiento diferente al utilizado para las
enfermedades generales, dentro de las que se incluyen las de alto costo; y unos procesos
de atencion altamente especializados y con gran componente de seguimiento
administrativo.

Para tal efecto el Gobierno Nacional, implementara las acciones necesarias para la
atencion en salud de los enfermos que padecen este tipo de patologias, con el fin de
mejorar la calidad y expectativa de vida de los pacientes, en condiciones de disponibilidad,
equilibrio financiero, accesibilidad, aceptabilidad y estdndares de calidad, en las fases de
promocién, prevencion, diagnostico, tratamiento, rehabilitacion e inclusion social, asi
como incorporar los deméas componentes de la proteccion social, més alla de los servicios
de salud, para pacientes, cuidadores y familias, dandole un enfoque integral al abordaje y
manejo de estas patologias.”

1 Por medio de la cual se reconocen las enfermedades huérfanas como de especial interés y se adoptan normas tendientes a
garantizar la proteccion social por parte del Estado Colombiano a la poblacién que padece de enfermedades huérfanas y sus
cuidadores.
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En dicho sentido, el Decreto 1954 de 20122 que fue compilado en la Parte 8, Titulo 4 del
Decreto 780 de 20162, dicté disposiciones para implementar el sistema de informacién
de pacientes con enfermedades huérfanas, en el siguiente tenor:

“Articulo 2.8.4.1 Objeto. El presente Titulo tiene por objeto establecer las condiciones y
procedimientos para implementar el sistema de informacion de pacientes con
enfermedades huérfanas, definidas en el articulo 2° de la Ley 1392 de 2010, modificado
por el articulo 140 de la Ley 1438 de 2011, con el fin de disponer de la informacion
periddica y sistematica que permita realizar el seguimiento de la gestién de las entidades
responsables de su atencion, evaluar el estado de implementacion y desarrollo de la
politica de atencién en salud de quienes las padecen y su impacto en el territorio nacional.”

En virtud de lo anterior, esta cartera mediante Resolucién 2048 de 2015* actualizé el
listado de enfermedades huérfanas y definié el nUmero con el cual se identifica cada una
de ellas en el sistema de informacion de pacientes con enfermedades huérfanas. Dicho
listado fue actualizado por la Resoluciéon 5265 de 2018°.

Por otro lado, el Ministerio de Salud y Proteccion Social expidio la Resolucién 946 de
2019 “Por la cual se dictan disposiciones en relacién con el Registro Nacional de
Pacientes con Enfermedades Huérfanas y la notificacion de enfermedades huérfanas al
Sistema de Vigilancia en Salud Publica”.

Asi las cosas, las disposiciones vigentes en lo que respecta a las enfermedades
huérfanas, su denominacién, reconocimiento, financiacién, registro nacional, sistema de
informacion, listado, entre otros, son la Ley 1392 de 2010, Decreto 1954 de 2012, la
Resolucién 2048 de 2015 actualizada por la Resolucion 5265 de 2018 vy, la Resolucion
946 de 20109.

Por otro lado, es importante resaltar que, no existe normativa alguna que haya derogado
la Ley de enfermedades huérfanas.

2 por el cual se dictan disposiciones para implementar el sistema de informacion de pacientes con enfermedades huérfanas

8 por medio del cual se expide el Decreto Unico Reglamentario del Sector Salud y Proteccién Social
4 Por la cual se actualiza el listado de enfermedades huérfanas y se define el nimero con el cual se identifica cada una de ellas en el
sistema de informacién de pacientes con enfermedades huérfanas.

5 Por la cual se actualiza el listado de enfermedades huérfanas y se dictan otras disposiciones
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El anterior concepto tiene los efectos determinados en el articulo 28 del Cddigo de
Procedimiento Administrativo y de lo Contencioso Administrativo, sustituido en su titulo Il
por el articulo 1 de la Ley 1755 de 2015°.

Cordialmente,

5Por medio de la cual se regula el derecho fundamental de peticion y se sustituye el Titulo del Codigo de Procedimiento Administrativo
y de lo Contencioso Administrativo.
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