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Telétono: 3113300 e mcas2s  EL CONGRESO DE LA REPUBLICA;
l.llllllllﬂ"l'm.“m Ha dado la Ley siguiente:

LEY QUE MODIFICA LA LEY 29698, LEY QUE DECLARA DE INTERES
NACIONAL Y PREFERENTE ATENCION EL TRATAMIENTO DE
PERSONAS QUE PADECEN ENFERMEDADES RARAS O HUERFANAS,

A FIN DE FORTALECER LAS MEDIDAS FRENTE A ESTE TIPO DE
ENFERMEDADES
f Y Articulo 1. Modificacion de los articulos 4, 5 y 6 de la Ley 29698, Ley que declara

de interés nacional y preferente atencion el tratamiento de personas que

manera:
“Articulo 4. Medidas para el diagndstico, la investigacion y el tratamiento
de las enfermedades raras o huérfanas
El Poder Ejecutivo dicta las medidas necesarias para garantizar el
diagnéstico e incentivar la investigacion biomédica y el tratamiento de las
enfermedades raras o huérfanas.
Asimismo, dispone que se incluyan en los programas universitarios cursos,
actividades o prdcticas dirigidas a los estudiantes y en las guias
correspondientes, establecer medidas de orientacion e informacion para el
cuerpo médico, los pacientes y el piiblico en general.
Articulo 5. Registro Nacional de Pacientes que Padecen Enfermedades
Raras o Huérfanas
El Ministerio de Salud implementa el Registro Nacional de Pacientes que
Padecen Enfermedades Raras o Huérfanas para generar el sistema de
informacion sobre este tipo de enfermedades, que proporcione un mayor

conocimiento respecto de la incidencia, prevalencia y mortalidad en cada



drea geogrdfica y permita identificar recursos sanitarios, sociales y
cientificos que se requieran.

Las entidades del Ministerio de Salud, las direcciones regionales de salud,
el Seguro Social de Salud (Essalud), el Ministerio de Defensa, el Ministerio
del Interior y demds entidades prestadoras de salud publica brindan
informacion actualizada al Registro Nacional de Pacientes que Padecen

Enfermedades Raras o Huérfanas.

Articulo 6. Medicamentos para enfermedades raras o huérfanas

El Ministerio de Salud adopta las medidas necesarias que garanticen la

adquisicion de los medicamentos y su distribucion de forma gratuita para la
atencion de las personas que padecen enfermedades raras o huérfanas, en
oncordancia con la normativa vigente.
Los medicamentos necesarios para el diagnostico y tratamiento de las
enfermedades raras o huérfanas se incluyen en el Petitorio Nacional Unico
de Medicamentos Esenciales (PNUME) .
Articulo 2. Incorporacion de los articulos 8 y 9 a la Ley 29698, Ley que declara
de interés nacional y preferente atencion el tratamiento de personas que
padecen enfermedades raras o huérfanas
“Articulo 8. No discriminacion por razones de enfermedades raras o
huérfanas
La persona que padece una enfermedad rara o huérfana no es objeto de
discriminacion en ninguna circunstancia y tampoco lo es ante su negativa de
someterse a investigaciones o de proporcionar a titulo de donacion material
bioldgico con fines de investigacion cientifica.
Articulo 9. Deber de confidencialidad
En la relacion médico-paciente, se garantiza el resguardo de la intimidad
personal y la confidencialidad de los datos personales, asi como de los

resultados que se obtengan en la actividad de investigacion y tratamiento

médico”.



e\ Articulo 3. Aprobacion del reglamento de la Ley 29698, Ley que declara de
(B 27
interés nacional y preferente atencion el tratamiento de personas que padecen

enfermedades raras o huérfanas
El Poder Ejecutivo reglamenta la Ley 29698, Ley que declara de interés nacional

Yy preferente atencion el tratamiento de personas que padecen enfermedades raras

o huérfanas, considerando las modificaciones previstas en la presente ley, en un

plazo de cuarenta y cinco dias calendario contados a partir de la vigencia de esta

ley.
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s Articulo 4. Aprobacion del Plan Nacional de Prevencion, Diagnéstico, Atencion
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.‘ = ‘Zgntegral, Tratamiento, Rehabilitacion y Monitoreo de las Enfermedades Raras

{o H. uérfanas

El Ministerio de Salud aprueba el Plan Nacional de Prevencién, Diagndstico,
Atencion Integral, Tratamiento, Rehabilitacion y Monitoreo de las Enfermedades
Raras o Huérfanas, referido en el articulo 3 de la Ley 29698, Ley que declara de
interés nacional y preferente atencion el tratamiento de personas que padecen
enfermedades raras o huérfanas, en el plazo de cuarenta y cinco dias calendario
contados a partir de la publicacion del reglamento de la referida ley.

Comuniquese al sefior Presidente de la Republica para su promulgacion.
En Lima, a Los veintiin dias del mes de funio de dos mil diecisiete.

Presidenta del Congreso de la Republica
-

ROSA BARTRA BARRIGA
Primera Vicepresidenta del Congreso de la Republica

AL SENOR PRESIDENTE DE LA REPUBLICA



