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PRESENTACIÓN DEL INFORME Y REFLEXIONES GENERALES 

ENFERMEDADES DE BAJA FRECUENCIA (EBF) Y MEDICAMENTOS DE ALTO 
COSTO (MAC): 

PUESTA AL DIA 2020 

Noviembre de 2020 

Prof. Jorge Jiménez dlJ 

Reflexiones Previas 

La progresión de las coberturas y el reconocimiento de las enfermedades como entidades 
particulares, es un continuo en la medicina que va desde aquellas condiciones que afectan a una 
gran mayoría de las poblaciones y en un período determinado de tiempo, hacia aquellas que son 
menos frecuentes. Así fue con las enfermedades infecciosas, principalmente la tuberculosis en el 
siglo XIX y primera mitad del siglo XX como la gran causa de muerte, las enfermedades y 
complicaciones de la salud materno-infantil en la segunda mitad del mismo siglo, para priorizar las 
enfermedades crónicas y salud del adulto, incluyendo el cáncer, desde comienzo del siglo XXI. 

Al ritmo de la priorización de la salud del niño fue apareciendo el foco sobre enfermedades y 
condiciones congénitas que a menudo se confundían con las típicas infecciones intestinales y 
respiratorias en los primeros años de vida. (deshidratación aguda, fibrosis quística) 

La pediatría se desarrolló en este contexto y fue notando algunas condiciones metabólicas que 
impactaban el progreso neurológico y muscular como las distrofias musculares progresivas, los 
retardos en el desarrollo cerebral psicomotor y otras condiciones endocrinológicas ligadas a 
glándulas como la tiroides, suprarrenales o hipófisis, por ejemplo. 

Es importante sin embargo anotar que no todas las enfermedades genéticas aparecen en los 
primeros años de vida, con lo cual se dificulta su diagnóstico y tratamiento. 

Por otra parte, se fueron registrando algunos tumores de muy ocasional aparición y por lo tanto de 
difícil diagnóstico, por su ubicación anatómica y síntomas de compleja interpretación. Esto llevó a 
poner en una misma ubicación de poco frecuentes a enfermedades genéticas, metabólicas y 
cánceres.  

La interacción entre la genética y la medicina dio paso a un intenso desarrollo de una especialidad 
clínica y de laboratorio al conocerse en la década de 1950 de la estructura molecular de los 
cromosomas, su normalidad y sus alteraciones ligada a una entidad clínica que se podía manifestar 
desde una alteración formal de la cara, los componentes del aparato locomotor, el cardiovascular 
(cardiopatías, malformaciones arteriales), renal, respiratorio, etcétera. Cada una de estas 
condiciones recibía un estudio genético y donde se encontrare, se le hacía su correlación. Hoy se 
acepta que cerca de un 70-80 % de las enfermedades de baja frecuencia son genéticas. 



La frecuencia escasa o rareza de aparición de alguna de estas condiciones dio origen al término de 
Enfermedades Raras, Rare Diseases en inglés, cuya definición se relaciona precisamente con esa 
baja frecuencia. 

En términos epidemiológicos la definición más aceptada es de aquella enfermedad que aparece una 
vez por cada dos mil personas en un territorio determinado, es decir 5 o menos por cada 10.000 
personas. Esto se llama prevalencia y es la relación entre el número de enfermos sobre el número 
de habitantes en una comunidad o población determinada en un período de tiempo. No confundir 
con incidencia que es el número de casos nuevos que aparecen en una población cada año. 

Es de hacer notar que otras zonas del planeta tienen distintas definiciones numéricas que, de alguna 
forma en el margen, hacen que enfermedades de baja frecuencia en una zona, sean normales en 
otra. Por ejemplo, el cáncer de vesícula biliar que en general es de baja frecuencia en el mundo, en 
Chile esté entre las primeras cinco causas de muerte por cáncer en la mujer. 

Otro hecho destacable en este asunto es el “matrimonio” entre enfermedades raras y drogas o 
medicamentos huérfanos. Un tema ha arrastrado al otro según se verá más adelante. Esta relación, 
en las antípodas de los desarrollos de medicamentos para condiciones de alta frecuencia como las 
dislipidemias y la conocida Atorvastatina (Lipitor), ha generado movilizaciones sociales, políticas y 
decisiones económicas de estímulo a través de fondos estatales para la investigación y la cobertura. 
Mientras los medicamentos para enfermedades de alta frecuencia son financiados por el mercado, 
aquellos destinados a enfermedades de baja frecuencia reciben apoyo desde los gobiernos con 
recursos públicos desde impuestos generales. (Orphan Drug Act) 

En rigor semántico, quienes están en orfandad son las enfermedades para las cuales se desarrollan 
medicamentos diseñados a la medida. Ello está ocurriendo con los canceres y los instrumentos 
biotecnológicos como los anticuerpos monoclonales, por ejemplo. Deberíamos hablar entonces de 
Enfermedades Huérfanas y Soluciones a la medida. La Medicina de Precisión en alguna medida 
viene a corregir las “bombas atómicas” disparadas a la bandada de las quimioterapias tóxicas más 
históricas. Aquellas que provocan vómitos, caída de pelo, dermatitis, agranulocitosis etcétera.   

Estas reflexiones precedentes nos llevan a un par de propuestas semánticas y de método: 

 Cambiar el nombre de Enfermedades Raras por Enfermedades de Baja Frecuencia (EBF). 
Razones provienen de que la palabra raro en español coloquial, tiene un significado 
peyorativo y por lo tanto creador de estigma. 

 Separar las EBF de los cánceres de baja frecuencia (CBF) por ser entidades distintas con 
distinta aproximación diagnóstica y terapéutica. 

 

Antecedentes, Propósito y Contenidos 

Al calor de la presión social por financiamiento de drogas innovadoras se nos encargó en 2010 un 
estudio que titulamos ENFERMEDADES DE BAJA FRECUENCIA Y MEDICAMENTOS DE ALTO COSTO. 
Este fue realizado y presentado en junio de 2012, con el patrocinio del Centro de Políticas Públicas 
UC y la Cámara de Innovación Farmacéutica CIF. 

En esta época, la novedad era el alto costo, que generaba grandes presiones y conflictos o 
demandas. Recordemos que el centro de la agitación era la petición de financiamiento público para 



el Trastazumab o Herceptin de Roche, que en año 2010 tenía un costo no pagable por la mayoría de 
las pacientes con cáncer de mama metastásico. 

Alto costo era considerado en aquellos años $ USD 1000 por año. En 2019 se considera alto costo 
un umbral de USD 4.232 por año (ver Capítulo Tercero Economía de las EBF y MAC) 

El documento contenía básicamente cuatro secciones para analizar: 

a. ¿Cuál es la magnitud de problema? 

b. Fuentes u origen de los recursos 

c. Modelos de asignación del financiamiento 

d. Institucionalidad 

e. Conclusión 

Fue un estudio innovador motivado por una urgente presencia de estas enfermedades que se hacían 
presente después de la transición demográfica y epidemiológica junto a las caídas notables de la 
mortalidad infantil y los alargamientos en la expectativa de vida. 

(Ver Anexo 1: Resumen) 

 

PRESENTE ESTUDIO 

Los mandantes del presente estudio han solicitado una puesta al día, diez años después, esfuerzo 
que es interesante ya que evalúa un proceso de generación de una política de salud en el mediano-
largo plazo. Así está llamado a servir nuevamente de insumo para un debate necesario que dé 
respuesta a la ampliación de coberturas en el marco de la ética y la costo-efectividad 

En este documento, seguiremos una pauta semejante, actualizando conceptos y datos de acuerdo 
con el siguiente esquema: 

Los capítulos/Secciones que contiene el actual estudio son: 

 Antecedentes y Propósito,  
o Reflexiones previas 
o Estudios anteriores “Acceso a medicamentos de alto costo y enfermedades de baja 

frecuencia” Jiménez et al. 2012 
o Antepropuestas 

 

 CAPITULO PRIMERO : Concepto actual de Enfermedades Raras, (Michelle de Arcas) 
o Concepto epidemiológico y médico 
o Enfermedades Genéticas, Cánceres, otras condiciones 
o Investigación, Desarrollo e Innovación: Estrategias de Fomento 

 
 CAPITULO SEGUNDO: Aspectos jurídicos de cobertura y financiamiento de medicamentos 

de alto costo, (Sebastián Pavlovic) 
o Controversias jurídicas período 2012-2020,  



o Leyes y fondos especiales 
 

 CAPITULO TERCERO Economía de las coberturas de medicamentos de alto costo al 2020 
(David Debrodt) 

o Fondo de Auxilio Extraordinario 
o Garantías Explícitas en Salud GES 
o Ley Ricarte Soto 

 

 CAPITULO CUARTO: Sociedad Civil y Movilización en pro de Enfermedades Raras en Chile y 
aspectos comunicacionales, (Nancy Ortiz) 

o OO pacientes mundo y Chile, Sudamérica, España 
o Dia mundial EERR 
o Medios tradicionales escritos, TV 
o Uso de RRSS ej FB en España 

 

 CAPITULO QUINTO: Conclusiones y Estrategias posibles de abordaje en el futuro mediano. 
Jorge Jiménez y equipo 

 

 ANEXOS 
o Anexo 1: Síntesis documento 2012 
o Anexos económicos 
o Publicaciones chilenas Bibliografía 
o Modelo descriptivo España EERR 
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CAPITULO PRIMERO 

ENFERMEDADES RARAS: MARCO CONCEPTUAL Y DEFINICIONES 

Dra. Michelle de Arcas O. 

Definición de enfermedad rara y medicamentos de alto costo 

Las Enfermedades Raras son un conjunto amplio y variado de trastornos que se caracterizan por 
afectar cada una de ellas a un número reducido de personas, ser crónicas y discapacitantes, 
presentar una elevada tasa de morbimortalidad y para los cuales los recursos terapéuticos son en 
general limitados (1). De acuerdo con esto, es importante mencionar que internacionalmente estas 
patologías son conocidas como Enfermedades Raras, sin embargo, las patologías denominadas 
“raras” lo son por su frecuencia y no por la naturaleza de esta. Es así como el concepto ha 
comenzado a evolucionar en algunos países gracias a que cada vez son más las organizaciones que 
quieren dejar atrás el término de “rareza” al referirse a estos temas dando paso con fuerza al 
concepto de Enfermedades Poco Frecuentes(2).  

No existe una sola definición para el término de “Enfermedades Raras”. Todas se basan en la 
frecuencia de presentación, sin embargo, podrían incluir o no, otras características como gravedad 
del cuadro clínico que implique riesgo vital, discapacidad crónica asociada y/o tratamiento 
disponible. Cabe incluso destacar, que la Comisión Europea, considera como enfermedad rara 
aquellas condiciones raras de enfermedades frecuentes que incorporan aspectos que generen un 
alto impacto en la mortalidad y/o deficiencias funcionales importantes(3). Según esto, la definición 
de enfermedades raras basada sólo en la prevalencia de la misma, no permite abordar el real 
impacto sanitario y social que sufren estos pacientes a lo largo de su ciclo vital(4). Dicho esto, se 
acuerda que el término más aceptado para referirse a las Enfermedades Raras es “Enfermedades 
Poco Frecuentes” (EPOF) o “Enfermedades de Baja Frecuencia” (EBF), considerando siempre que en 
su definición se debe incluir las consecuencias sociosanitarias en los pacientes que las padecen y no 
solo la prevalencia de estas, asociado a dejar de lado el estigma que genera el término. Sin embargo, 
a nivel internacional aún no existe consenso respecto a este punto, por lo que en el texto se tomarán 
ambos conceptos como sinónimos.  

Así, la Unión Europea define como Enfermedad Rara a aquella que tiene una prevalencia de menos 
de 5 casos por 10.000 habitantes, de acuerdo con esto y últimos estudios las EPOF afectarían en la 
actualidad entre 3,5% - 5,9% de la población mundial, que se estima en 30 millones de personas en 
Europa y 300 millones en todo el mundo(5) (6). Estados Unidos las define como aquellas 
enfermedades o desordenes que afectan a una pequeña parte de la población, típicamente a 
poblaciones menores de 200.000 personas, definición que aún se mantiene vigente según la Acta 
de Enfermedades Raras 2002 y que se traduce en 1:500 aproximadamente(7). Mientras que en 
Japón las enfermedades raras se definen como aquellas que se presentan en menos del 0,1% de la 
población. En este país, las enfermedades Nan-byo o “enfermedad + difícil”, son las enfermedades 
raras, y que además incorporan otras características que las hacen especiales como de causa 
desconocida, con tratamiento no disponible y que requieren cuidados a largo plazo(8). En Singapur, 
por ejemplo, una enfermedad rara será aquella que represente una amenaza para la vida y una 
afección gravemente debilitante(9), sin asociar una prevalencia específica al concepto. 



La construcción de las definiciones, conllevan dificultades y controversias a enfrentar. La OMS 
declara que las estimaciones de las enfermedades raras varían respecto de exactamente cuántas 
existen, aludiendo este problema, en parte, porque los países definen de manera diferente estas 
enfermedades(10). Por otro lado, las múltiples definiciones que cada país adopta tiene implicancias 
en la salud, por lo que la Consulta Pública realizada en  la Comisión Europea de Sanidad del 2007, 
recomienda integrar una única definición en común para todos los países de la Unión Europea, ya 
que la diferencia entre cada una podría generar una brecha en la entrega de prestaciones en 
Salud(11). Además de una única definición, se recomienda que esta incluya todos los trastornos y 
factores que afecten a una persona que sufre una enfermedad rara(4). Lo anterior, está 
estrechamente ligado al acceso oportuno de diagnóstico y tratamiento de aquellos pacientes que 
padecen algunas de estas enfermedades. Es de pleno conocimiento que dada su baja frecuencia, no 
encabezan la lista de prioridades en salud, a pesar de que la evidencia describe que si bien, 
individualmente una enfermedad puede ser rara, colectivamente o en su conjunto no lo son(12)(10). 

Las enfermedades raras o huérfanas se asocian a medicamentos de alto costo, por lo que son 
consideradas enfermedades de alto costo. Dada su baja prevalencia, pueden generar, que los costos 
de los tratamientos sean inasequibles en aquellos que las padecen(13).  

Si bien no hay un consenso respecto a una única definición de los medicamentos de alto costo 
(MAC), estos integran una categoría que comparten algo en común y que es el excesivo esfuerzo 
económico que conlleva su adquisición para los pacientes, los prestadores y el sistema de salud (14). 
Sin embargo, la OMS estableció un punto de partida que señala que “un gasto en salud es 
catastrófico cuando es mayor o igual a 40% de los ingresos de un hogar, descontados los gastos de 
subsistencia, es decir, del ingreso disponible luego de cubrirse las necesidades básicas(15). Esto 
implica que se deberá definir el concepto de gastos por subsistencia considerando las diferencias 
en los niveles socioeconómicos(13).  

En Chile, a través de la Ley Ricarte Soto se crea Fondo que cubre tratamientos de alto costo que 
están incluidos por medio de un decreto. Dentro de los criterios a utilizar para ser parte de la 
cobertura es que su costo debe superar un “umbral nacional” determinado por los Ministerios de 
Salud y Hacienda. Este umbral deberá considerar “ los ingresos anuales de los beneficiarios y su 
capacidad de pago después de considerados los gastos básicos de subsistencia, conforme al 
reglamento(13). 

Antecedentes generales de las ER y Drogas Huérfanas en el mundo. 

El término y definición de Enfermedad Rara tiene su origen en la “Orphan Drug Act” de 1983 en 
Estados Unidos, en ese entonces el concepto era más bien conocido como “Enfermedades 
Huérfanas”. En aquella instancia, el Congreso expuso que existía un pequeño grupo de la población 
que presentaba una enfermedad rara y en ese contexto, una farmacéutica que desarrolla un 
medicamento huérfano sabrá que sus ventas esperables de ese medicamento serán pequeñas en 
comparación con el costo que implica desarrollar el mismo, generando un perjuicio 
económico(16)(17). Por lo anterior, de no realizarse cambios en las leyes dirigidas a disminuir los 
costos de desarrollo y entregar incentivos financieros para el mismo, el escenario de contar con 
algunos medicamentos huérfanos era desalentador. Fue en este periodo donde el interés público 
por motivar estas acciones comienza a tomar relevancia y surgió la necesidad de darle una definición 



al término de enfermedades raras, para así saber qué enfermedades serian elegibles para los 
programas de incentivos(17). 

El alcance de esta temática a nivel internacional tiene distintos niveles de desarrollo. Esto responde 
principalmente a la gran variedad de patologías existentes que integran el grupo de las 
Enfermedades Raras y a la priorización que se le ha dado como problema de Salud Pública en cada 
país. Sin embargo, cabe destacar que, en el ámbito de las Enfermedades Raras, desde el “Orphan 
Drug Act” de 1983, la visibilización de estas patologías se debe en su mayor parte al 
empoderamiento de los pacientes, padres y familiares, que a través de la formación de agrupaciones 
han alcanzado diversos niveles de avances en lo que respecta al abordaje integral de este problema 
por las autoridades de gobierno de distintos países. Su rol ha sido fundamental en materializar 
acciones en salud dirigidas a los pacientes que padecen de estas condiciones. Entre ellos hay 
programas por patologías específicas, fondos destinados a diagnósticos y tratamientos y por último 
leyes que dan continuidad a estas medidas.  

Paralelo a estas agrupaciones de pacientes, nacen las organizaciones científicas con el fin de dar 
respuesta a las múltiples necesidades que sufren los pacientes y sus familias. Estas están 
conformadas por un amplio equipo multidisciplinario, el que permite abordar los distintos ámbitos 
que contemplan las enfermedades raras. ORPHANET, por ejemplo, establecida en Francia en 1997, 
es una de las principales plataformas especializadas en Enfermedades Raras y Medicamentos 
Huérfanos, cuyo objetivo es proporcionar información de alta calidad sobre enfermedades raras, y 
garantizar un acceso equitativo al conocimiento a todas las partes interesadas. Actualmente reúne 
el esfuerzo de 40 países de Europa y el mundo, permite el acceso a información pública, con base 
científica y actualizada, orientación diagnóstica, el listado de patologías existentes y de 
Medicamentos Huérfanos, centros de diagnósticos, de tratamiento y de referencia, entre otras(18). 

Clasificación de las Enfermedades Raras  

Una enfermedad rara puede presentarse con diversos signos y síntomas entre una persona y otra, 
puede tener variaciones y muchos subtipos de afecciones dentro de la misma patología, puede 
afectar a todo el organismo en distintos grados, comprometiendo no solo el funcionamiento físico 
del que la padece si no también su estado mental y conductual, produciendo así varias 
discapacidades en el mismo paciente. 

Esto se traduce en un listado entre 6000 y 8000 tipos de enfermedades y variabilidad de condiciones 
de una misma enfermedad, cuya clasificación se dificulta. Existen bases de datos de referencia a 
nivel mundial, como ORPHANET en Europa, la Organización Nacional de Enfermedades Raras 
(NORD), Disease InfoSearch y GARD en Estados Unidos(19), entre otras. Dado que no existe un único 
listado ni consenso al respecto(11)(20), varios países cuentan con plataformas de ayuda e 
información en las cuales se puede acceder a distintos listados de enfermedades. Sin embargo, es 
ORPHANET, el portal multilingüe que reúne alrededor de 6000 enfermedades raras y sus variantes. 

Este sitio ofrece un inventario traducido en un listado de enfermedades que se actualiza 2 veces por 
año. La metodología para la definición de las patologías se realiza de acuerdo con 2 criterios(21): 

- Cada entidad se define por su homogeneidad clínica, independientemente de su etiología o 
del número de genes causantes identificados. 



- La rareza se define de acuerdo con la legislación europea que establece un límite de 
prevalencia de no más de 5 casos por cada 10.000. 

Las enfermedades se registran con el nombre principal y tantos sinónimos como sea necesario. El 
sistema cuenta con una codificación propia, el número ORPHA, el cual es asignado por la base de 
datos al azar para cada enfermedad. 

Resulta engorroso agrupar las ER, clasificarlas y codificarlas. Esto se hace, generalmente, siguiendo 
criterios como cuál es la causa o que órgano o parte del organismo compromete(20). 

A nivel internacional se utiliza la Clasificación Internacional de Enfermedades (CIE-10), el cual recoge 
alrededor de unos 300 códigos únicos para cada enfermedad, dejando en evidencia la insuficiencia 
del sistema para codificar las más de 6000 enfermedades raras que están descritas(11). El problema 
está en que cuando una enfermedad no figura en un listado reconocido de enfermedades es como 
si no existiera.  

En enero del 2022 debe entrar en vigencia la nueva clasificación CIE-11, la cual simplifica la 
codificación actual, incorpora totalmente la información necesaria para el registro de los cánceres 
y permitirá adaptarse al entorno de atención primaria y a la vigilancia de enfermedades raras(22). 

Respecto a los medicamentos de alto costo, existen organismos dirigidos al desarrollo e innovación 
de estas drogas y las mismas plataformas ya descritas ofrecen un inventario de los medicamentos y 
tratamientos existentes para cada patología y orientación de cómo y dónde acceder a ellos.  

ACTUALIZACIÓN DE LA SITUACIÓN EPIDEMIOLÓGICA Y MÉDICA DE LAS 
ENFERMEDADES RARAS O POCO FRECUENTES  

Descripción Epidemiológica: Magnitud del problema. 

Las estimaciones sobre la cantidad de Enfermedades raras existentes en el mundo son variables. 
Para la OMS, esta variación está dada debido a las diferentes definiciones que tiene cada país y a la 
incompatibilidad computacional con la terminología actual de las ER(23). El impacto de la falta de 
conocimiento y poca visibilización de la magnitud real del problema y lo que implica para los 
pacientes y familiares con estas enfermedades, han generado una creciente necesidad de definir 
con mayor precisión estas enfermedades y permitir el acceso a información más detallada(23).  

Como ya se ha mencionado, se estima que existen entre 6 mil y 8 mil tipos de enfermedades raras 
o poco frecuentes en el mundo, de las cuales el 80% tiene su origen genético. Si bien la mayoría de 
estas enfermedades se presentan en la niñez, se debe tener siempre presente que un número, y no 
menor, de ellas, se presentan en la adultez. En cifras europeas las enfermedades poco frecuentes 
se traducen en una incidencia menos a 1/2000. Chile y Argentina ocupan esta misma definición 
(24)(25)(2). 

 

 

 

 



A modo global algunas de las patologías raras más frecuentes se pueden ver en la siguiente 
tabla(26): 

 

Últimos estudios estiman que las ER afectan entre un 3.5% a un 5.9% de la población mundial 
traduciéndose en 263 a 446 millones de personas, excluyendo los canceres raros y las enfermedades 
raras producidas por infección y envenenamiento y utilizando la definición de prevalencia europea 
(5/10000), lo que corresponde en promedio a un 4% de la población mundial(6). En Europa se 
estimaría alrededor de 30 millones de personas con ER(5). Por otro lado, este estudio refiere que el 
70% de las ER comienzan en la niñez. Sin embargo, sugieren que estas cifras podrían representar 
una subestimación respecto de los datos que se manejan globalmente,  dado que la mayoría de las 
enfermedades no son trazables en los sistemas de salud y su “rareza” varía según área geográfica, 
considerándose una ER en un país mientras que en otro no y por último, en varios países no existen 
registros locales (27)(6). De acuerdo con lo anterior, vuelve a aparecer la importancia de consensuar 
una única definición para las ER, lo que daría un enfoque global a la investigación, a la entrega de 
información y a la toma de decisiones en cuanto a políticas y al abordaje integral de los pacientes 
con ER. 



En la siguiente imagen se describen algunas estadísticas generales que dan una visión global del 
problema(28). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Algunos países cuentan con estimaciones propias de la prevalencia de las ER. En Argentina si bien 
aún no existe un registro formal de enfermedades poco frecuentes se estima que los afectados 
alcanzan a los 3.200.000 personas aproximadamente(29). En Bolivia se describen 16.555 personas 
con errores genéticos y el 5% padece de ER(30), mientras que en Paraguay existen 60 personas que 
padecen alguna de estas patologías(31). España reporta alrededor de 3 millones de personas con 
enfermedades poco frecuentes(32). 

En Chile, para una población cercana a los 17 millones de habitantes, y considerando la  prevalencia 
de 6-8% estimada por la Comunidad Europea, debiéramos esperar más de 1.000.000 de pacientes 
con una ER(26). La Federación Chilena de Enfermedades Raras tiene adscritas más de 140 
patologías. Si bien no existen estudios de prevalencias sobre las enfermedades existentes en Chile, 
cabe mencionar que se conocen datos aislados sobre patologías puntuales, sacados principalmente 
por las distintas agrupaciones que existen para cada una de ellas. Por ejemplo la Esclerosis Lateral 
Amiotrófica la padecen casi 800 personas en el país(33) y en el caso de los Cáncer de mamas entre 
el 14 y 16% son del tipo HER2 positivo, el cáncer más agresivo de los canceres de mama(34). 

Si bien no existe consenso sobre la definición, el número total y la prevalencia , ni estimaciones 
globales respecto a la carga de enfermedad de las ER, no hay duda de que representan una grave 
carga para la sociedad(35). Debido a los altos costos que conlleva en todos los ámbitos de la vida de 
un paciente con una ER, su familia y entorno, es que las ER han logrado llamar la atención de muchos 
países con el fin de enfrentar la carga de la enfermedad. Es por eso que se han desarrollado planes 



o estrategias nacionales que van desde acciones, leyes a presupuestos dedicados a reducir esta 
carga(36).  

Para La Unión Europea, por ejemplo, la implementación de las estrategias nacionales es de alta 
prioridad y exigen equidad en acceso al diagnóstico y atención especializada continua.  

Algunos países, como Hong Kong y Australia, han querido aproximarse al cálculo de la carga de 
enfermedad (AVISA) de las ER, dada la importancia que este indicador representa al cuantificar los 
años de vida perdidos por la discapacidad y muerte prematura que pueden llegar a generar estas 
enfermedades. Esto se traduce en cómo se prioriza este problema en un país y en cómo se adoptan 
intervenciones dirigidas a reducir esta carga, mejorando la calidad de vida de los que la padecen y 
sus familias.  

Uno de los estudios internacionales que más se acerca a dimensionar el impacto multidimensional 
que tienen las Enfermedades Raras tanto para las familias como para la sociedad es el Estudio sobre 
la situación de las necesidades sociosanitarias de las personas con Enfermedades Raras de España 
(ENSERio 2009 y 2018). Algunos de estos datos se analizarán a continuación. 

Situación médica actual 

La necesidad de mejores registros no solo permite un mejor conocimiento de las enfermedades en 
sí mismas, sino que además tienen como objetivo el ser parte de la agenda en salud y así lograr 
cambios en las políticas públicas dirigidas a la construcción de un sistema de salud que disminuya la 
brecha que existe respecto al acceso de diagnóstico y tratamiento oportuno para cada paciente. 

Existen cientos de organizaciones que tienen relación con las ER y Medicamentos de Alto Costo. Su 
gran mayoría involucra a pacientes y sus familias. Estas han desarrollado sitios web de alto nivel 
técnico e información con base científica disponible al público en general, pero que están 
construidas con el fin de facilitar la incursión en la temática de los pacientes y familias que inician el 
proceso de sospecha, diagnóstico y tratamiento de una ER. No solo entregan información, sino que 
se convierten en el pilar de apoyo de estas familias y su entorno a la hora de enfrentar la realidad. 
Existen otras organizaciones como ORPHANET y GARD, que cuentan con los inventarios de ER 
descritas, más grandes del mundo. Otras organizaciones como el International Rare Diseases 
Research Consortium (IRDiRC), reúnen a centros de investigación, organismos gubernamentales sin 
fines de lucro nacionales e internacionales, empresas farmacéuticas y biotecnológicas, 
investigadores, etc. para promover la colaboración internacional y avanzar en la investigación de 
enfermedades raras en todo el mundo. La cobertura del Consorcio es global e involucra a partes 
interesadas de África, Asia, Australia, América del Norte y Europa. Y así muchas otras como 
EURORDIS, GLOBAL GENES, etc. 

-Respecto a la prevención: 

Los estudios Genómicos son las principales herramientas que se están desarrollando cada vez más 
para poder conocer con antelación las deficiencias moleculares de los pacientes que presentan 
alguna ER y poder así diagnosticar e indicar de manera precisa un tratamiento específico para una 
persona en particular.  



Una medida muy importante y que se aplica hace muchos años en varios países es la detección de 
ER en recién nacidos. Hoy en día el cribado neonatal involucra educación, diagnóstico, tratamientos, 
seguimiento y evaluación. La recomendación de estas pruebas a aumentado considerablemente con 
el fin de detectar a tiempo trastornos genéticos, metabólicos y otros, y así poder dar un diagnóstico 
precoz a las familias y un tratamiento oportuno(37).  

En España y Europa en general, el abordaje de las ER se encuentra bastante más desarrollado al 
contar con leyes y formulación de planes o estrategias nacionales que vinculan no solo a las 
agrupaciones de pacientes, sino que también a los centros de investigación. Es así como la Atención 
Primaria también toma un importante rol en el conocimiento de las potentes técnicas moleculares 
y del genoma que permiten un manejo y derivación oportuna a especialistas, y en el 
acompañamiento familiar desde el minuto de la sospecha y el diagnóstico(38).  

Japón no se queda atrás al involucrar a la Atención Primaria en el camino a recorrer de los pacientes 
con ER y sus familias. Con la colaboración de los investigadores de ER (Nan-Byo) y el Sistema de 
Salud Universal japonés, la Agencia Japonesa para la Investigación y el Desarrollo Médicos lanzó la 
Initiative on Rare and Undiagnosed Diseases (IRUD) en 2015. IRUD es un desafío ambicioso para 
construir una gran base de datos que se traduce en una red médica integral y un marco de 
intercambio de datos compatible, cuya misión es disminuir la peregrinación diagnóstica,  
identificando de manera oportuna las patologías, dar Tratamientos adecuados e información 
constante a los profesionales(39). 

-Respecto al Diagnóstico: 

Las familias llaman la “odisea diagnóstica”, al proceso de pedir opiniones a diferentes profesionales 
de la salud por muchos años, sin tener una respuesta concreta(40).  Algunos pacientes viajan por 
meses y años o incluso toda su vida de medico en medico con una enfermedad sin diagnóstico. Esto 
se traduce en que 25% de los pacientes esperaban de cinco a 30 años para obtener un diagnóstico, 
y durante ese tiempo el 40% recibieron un diagnóstico incorrecto, según una encuesta realizada por 
EURORDIS sobre ocho enfermedades raras relativamente comunes en Europa. Un diagnóstico 
errado conlleva a un tratamiento y orientación inadecuado(41). 

Estudios realizados en Estados Unidos reportan que pacientes con estas afecciones pueden visitar 
entre 6 y 13 médicos antes de lograr un diagnóstico definitivo y la demora en su diagnóstico 
frecuentemente es mayor a cinco años desde el inicio de los síntomas (NORD survey 2003). Por otro 
lado, el sitio Global Genes en California, Estados unidos, estima que el tiempo promedio para 
obtener un diagnostico va de 6 a 8 años. 

A pesar de haber pocos estudios cuantitativos que permitan dar una claridad global respecto a la 
situación epidemiológica médica de las personas que padecen enfermedades raras, la Federación 
Española de Enfermedades Raras (FEDER) junto con el Gobierno Español y el Centro de Referencia 
Estatal de Atención a Personas con Enfermedades Raras (CREER) de Burgos, han realizado una 
actualización de la primera encuesta realizada el 2009 respecto a la situación de las necesidades 
Sociosanitarias de las personas con ER en España. A continuación se citan algunas cifras relevantes 
obtenidas en la encuesta del 2017(41):  

 El 89% de la población estudiada dispone de un diagnóstico confirmado (88% 2009) 
 8% tiene un diagnóstico pendiente de confirmación. (9% 2009)  



 Actualmente el 3% declaran carecer de diagnóstico, la misma cifra que en el año 2009.  
 Una de cada cuatro personas encuestadas afirma haber tenido que desplazarse fuera de su 

Comunidad Autónoma en los dos últimos años para conseguir un diagnóstico. 
 Aproximadamente el 20% ha tardado más de 10 años en conseguir diagnóstico (21% 2009), 

en el grupo donde el diagnóstico se ha demorado entre 4 y 9 años, el porcentaje es similar 
el cual aumentó respecto al 2009. 

 El 33% indica que el retraso del diagnóstico produce un agravamiento de su enfermedad o 
de sus síntomas o no recibir ningún apoyo ni tratamiento. 

 El no recibir ni un apoyo ni tratamiento mejoro respecto del 2009 de un 43% a un 31%. 
 Las principales causas del retraso en el diagnóstico: son el desconocimiento por parte de los 

médicos, las dificultades administrativas o burocráticas y la evaluación económica realizada 
por los servicios sanitarios. 

 La necesidad de ayuda psicológica y el agravamiento de la enfermedad como consecuencia 
del retraso del diagnóstico afecta en mayor medida a las mujeres que a los hombres. 

-Respecto al Tratamiento: 

 El 34% de las personas estudiadas afirma tener el tratamiento que precisa (48% 2009) 
 El 25% indica que no lo tiene y el 22% que dispone de un tratamiento, pero lo considera 

inadecuado, total de 47% donde el 2009 era de un 43%.  

Estados Unidos, por su parte, afirma que el 95% de las enfermedades raras carecen de un 
tratamiento aprobado por la FDA(26).   

En Argentina a través de la Federación Argentina de Enfermedades Poco Frecuentes (FADEPOF), 
orienta respecto a los centros de derivaciones especializados según algunas patologías específicas. 
Insisten en la importancia de pertenecer a una agrupación dada las dificultades con las que se ven 
enfrentados los pacientes en el camino de ser diagnosticados con una ER o los que ya cuentan con 
el diagnóstico dificultades en el acceso a tratamiento oportuno y apoyo financiero. 

En Bolivia existe el Instituto de Genética (IG) de la Universidad Mayor de San Andrés (UMSA). Las 
principales patologías que diagnóstica son Mucopolisacaridosis, Craneosinostosis, Síndrome de 
Seckel, Síndrome de Rett, Neurofibromatosis y Genitales ambiguos. No hay acceso fácil a los 
tratamientos y sólo se puede hacer seguimientos debido a los pocos recursos destinados a este 
tema. "Si tuviéramos apoyo con políticas de salud podríamos hacer más”. 

Algunas mejoras con las que se cuentan, es el gen terapéutico “procedimiento que intenta insertar 
en el genoma de las células de una persona afectada con condición genética, una copia de un gen 
funcional que reemplace o mitigue las funciones que está alterando”. “Se espera que a corto plazo 
se aplique la terapia génica en ciertas enfermedades raras como hemofilia, fibrosis quística, anemia 
de células falciformes, enfermedad de Gaucher y también enfermedades no hereditarias y no raras, 
como el cáncer, algunas infecciones y el VIH”.(42) 

 

 



ENFERMEDADES RARAS: GENÉTICAS, CANCERES RAROS Y OTRAS 
CONDICIONES:  

Como ya se ha comentado, las ER, tienen diferentes causas siendo el 80% de estas de origen 
genético. A continuación, aclararemos algunos conceptos que tienden a confundir. 

Una enfermedad genética es una afección patológica causada por una alteración del genoma 
provocando la síntesis de proteínas defectuosas. El genoma está formado por moléculas de ADN de 
gran tamaño donde se guarda y transmite de generación en generación toda la información 
necesaria para el desarrollo de todas las funciones biológicas de un organismo. Los genes están 
constituidos por secuencias de este ADN que codifican proteínas y que se pasan de padres a hijos. 
Las proteínas son las moléculas que usa el cuerpo humano para realizar las funciones que están 
codificadas en el genoma. 

Las enfermedades genéticas pueden ser hereditarias o no. Serán hereditarias si el gen alterado está 
presente en las células germinales (óvulos y espermatozoides), y no lo serán si este se encuentra en 
las células somáticas(43). Dentro de las enfermedades hereditarias encontramos algunas de las 
enfermedades raras más frecuentes como la Enfermedad de Huntington y la Esclerosis Lateral 
Amiotrofica, en ambas su sintomatología se presenta en la adultez; la Fibrosis Quística y Anemia 
Falciforme, entre otras. 

Por otro lado, las enfermedades moleculares, son cualquier enfermedad provocada por una 
anormalidad en una sola proteína, normalmente una enzima. Este componente puede tener una 
estructura anormal que lo hace funcionalmente menos eficiente o deletéreo para el organismo, o 
puede tener una estructura normal, pero encontrarse en una cantidad reducida(44). 

De acuerdo con el Instituto Nacional del Cáncer de Estados Unidos, los Canceres Raros son un tipo 
de cáncer que se presenta en menos de 15 de cada 100 000 personas al año. De los 200 tipos de 
canceres que existen, la mayoría son raros y por lo tanto difíciles de prevenir, diagnosticar y tratar. 
Y al ser muy pocos casos, nuevamente nos encontramos frente a la dificultad de realizar 
investigación sobre estos canceres. 

Existe conocimiento de alrededor de 100 cuadros clínicos de carácter hereditario, asociados a la 
predisposición a padecer cáncer como la Poliposis Adenoma- tosa Familiar, Síndrome de Lynch, 
Cáncer de Mama y de Ovario Hereditarios y Neoplasia Endocrina Múltiple, entre otros(45).  

En la población europea, los cánceres raros son aquellos cuya tasa de incidencia es menor de 6 por 
100.000 habitantes. Se estima que hay 5,1 millones de personas que viven con un cáncer raro en 
Europa y 200 tipos de cánceres raros(45). Los cánceres raros contribuyen al 20-30% de los nuevos 
casos de cáncer en los Estados miembros de la UE y se estima que hay 650.000 diagnósticos nuevos 
de cánceres raros anualmente en Europa(46). 

La clasificación y la entrega de información sobre estas condiciones excepcionales ha tenido 
avances. Nuevamente la participación de las organizaciones ha tomado un rol fundamental al 
trabajar en forma conjunta con organismos gubernamentales. En Europa existen más de 70 
organizaciones de pacientes que representan a personas que padecen canceres raros. Es así como 
se han creado distintos sitios web que han intentado entregar mayor conocimiento sobre el registro 



de los cánceres raros más frecuentes y complejos, es el caso de RARECAREnet. Por otro lado, son las 
mismas organizaciones que han lanzado el libro Rare Cancer Agenda 2030, donde se entregan 10 
recomendaciones, a través de políticas efectivas, para mejorar la atención de este grupo de 
pacientes(46). 

INVESTIGACIÓN, DESARROLLO E INNOVACIÓN: ESTRATEGIAS DE FOMENTO 

El estudio de enfermedades raras y el desarrollo de drogas huérfanas representan un área de 
investigación poco atractiva para la gran industria farmacéutica no solo para Chile si no que para 
muchos otros países del resto del mundo. Las propuestas de desarrollo en esta índole no son lo 
suficientemente competitivas con otros temas de interés para conseguir financiamiento para el 
desarrollo y la investigación de estos tratamientos(25). 

Fondos disponibles para la investigación y las estrategias para fomentarla. Experiencia 
internacional 

El número creciente de enfermedades poco frecuentes y sus características hacen que estas 
patologías se conviertan en una prioridad los legisladores, investigadores y profesionales de la salud. 
Sin embargo, la implicancia de los altos costos que involucran los medicamentos específicos ya sea 
para el diagnóstico, prevención o tratamiento hacen de esta área poco atractiva para su 
investigación. Esto es conocido hace décadas. Desde entonces, países como EEUU, Japón, Australia 
y la UE han demostrado que existen medidas para promover la investigación de ER a través de 
incentivos(47). 

Los incentivos incluyen subsidios financieros, exclusividad de mercado, créditos fiscales, exenciones 
de tarifas, aprobación por vía rápida y asistencia de protocolo(48), todos dirigidos a fomentar la 
investigación y desarrollo tanto de las enfermedades raras y los medicamentos de Alto Costo.  

Asia propone que un país debe contar con 3 pilares esenciales para fomentar la I+D en el área. Debe 
existir en forma conjunta el soporte gubernamental a través de políticas y medidas dirigidas a los 
sistemas de reembolso y acceso, el soporte de las organizaciones de pacientes enfocadas al apoyo 
de pacientes y al registro de las enfermedades raras y el soporte de la investigación con programas 
especiales y plataformas de intercambio global de información(48). 

En Reino Unido, el Departamento de Salud británico, tiene un rol protagónico en el desarrollo de 
estudios masivos en lo que respecta a la investigación de ER, creando una entidad de dedicación 
exclusiva, sin fines de lucro para la ejecución de unos de los proyectos más importantes del país, el 
“100.000 Genomes Project”.  

Cabe mencionar que, en todas las experiencias internacionales, la presencia del Estado y ministerios 
tiene un rol clave en lo que es legislación y formulación de programas o estrategias nacionales 
dirigidas a lograr avances en el área.  

Investigadores nacionales coinciden en que las principales barreras de la investigación en ER en Chile 
se resumen en los siguientes puntos(49)(50): 



 El monto de recursos. Chile es de los países que menos invierte de su PIB en investigación, 
siendo este solo el 0,3%, a diferencia de los otros países pertenecientes a la OECD que 
invierten más del 1% y algunos más del 3%. 

 Existe la creencia que todo el financiamiento debiera ser estatal, lo que no es correcto. La 
participación de otros actores de la sociedad que contribuyan con recursos debiera ser más 
activa. 

 El desconocimiento de la magnitud e impacto real del problema a nivel nacional repercute 
no solo en la priorización del tema en las políticas públicas sino también en la postulación 
de fondos de financiamiento para la investigación, ya que la inversión al beneficiar a tan 
poca gente no se consideran propuestas competitivas para el financiamiento. 

 Ausencia de una política de Estado que permita reunir y dirigir esfuerzos en esta área.  

Estas dificultades se repiten, en mayor o menor grado en otros países, como ya se ha mencionado 
con anterioridad. Si bien Chile ha adoptado ciertas medidas para solucionar en parte el problema 
de las ER, estas siguen siendo insuficientes, ya que la gran mayoría de las ER descritas en el país no 
son cubiertas por estas intervenciones quedando fuera y sin voz. Por otro lado, se han realizado 
varios esfuerzos para involucrar al Ministerio en el tema de las ER. El 2018 se habló de la creación 
de una oficina central que articulara a todas las agrupaciones de pacientes con ER, lo que finalmente 
no se concretó. 

Otro punto muy relevante es conocer la magnitud del problema. El saber “cuantos somos”, ayuda a 
dirigir esfuerzos y recursos de manera eficiente. Es así como nace la necesidad urgente de contar 
con un Catastro Nacional de Enfermedades Poco Frecuentes. Solicitud que se presentó a la cámara 
de diputados y en enero del 2020 fue aprobado de forma unánime.  

Respecto a algunos de los principales proyectos vigentes en Chile, es difícil conocer dentro del 
repositorio cuantos de estos van dirigidos a la Investigación de enfermedades poco frecuentes o 
temas relacionados a ellas. Sin embargo, encontramos el del Centro de Genética y Genómica de la 
UDD, que pretende hacer un análisis completo del genoma de mil niños chilenos con condiciones 
genéticas graves sin diagnóstico, para poder descubrir la causa de sus enfermedades, acabar con la 



«odisea diagnóstica» y orientar en sus tratamientos. Este programa es financiado con proyectos 
Fondecyt y con donaciones(51). 

Cabe señalar que no es fácil el acceso al conocimiento de las investigaciones vigentes en el área de 
interés. Tarea para desarrollar por las entidades correspondientes para facilitar el acceso y 
conocimiento de lo que hoy se hace en Chile. 

Desarrollo de drogas de Alto Costo: Fondos disponibles para la investigación. Estrategias 
utilizadas para reducir el costo de producción. 

Muchas veces los incentivos o políticas adoptadas en un país para fomentar el área de Investigación 
sobre todo en lo que respecta a Enfermedades Raras, incluyen además fondos y/o estrategias que 
motivan el desarrollo de estas drogas. Como ya se ha mencionado los esfuerzos para fomentar el 
desarrollo de drogas deben ser colaborativo entre todos los stakeholders, públicos y privados, como 
el Estado, agrupaciones de pacientes, Sociedades, farmacéuticas y profesionales. 

El costo del desarrollo de un nuevo fármaco va desde los US$500 millones a los US$2.000 millones. 
Esto es determinante para establecer su valor en el mercado y las posibilidades de acceso para los 
pacientes. Y es en el acceso donde los sistemas de salud se ponen prueba al hacer que estas drogas 
estén disponibles para la población considerando los recursos limitados(52). El avance en políticas 
públicas y el desarrollo de estos nuevos fármacos han permitido el acceso a tratamiento oportuno 
de varios pacientes que no contaban con él. 

La Comunidad Europea y EE.UU. cuentan con una serie de leyes relacionadas con estas 
enfermedades que, entre otras cosas, prohíben discriminación para personas con enfermedades 
genéticas y también han generado incentivos para el desarrollo de medicamentos y dispositivos 
para grupos relativamente pequeños de pacientes. 

Europa cuenta con varias organizaciones que, en conjunto con el Estado y otros, permiten el 
desarrollo de drogas. Un ejemplo es España. En 1999 se aprueba el Reglamento 141/2000, cuyos 
objetivos son incentivar a la industria farmacéutica y bio- tecnológica a desarrollar y comercializar 
medicamentos huérfanos y crear un Comité de Productos Médicos y Huérfanos. Este reglamento 
incorpora incentivos para los fabricantes de medicamentos huérfanos, que incluyen: asistencia de 
protocolo; acceso a un procedimiento centralizado que permita una autorización de 
comercialización inmediata en todos los Estados miembros; un sistema de tarifas reducidas para 
procedimientos regulatorios; y 10 años de exclusividad en el mercado(53). Desde entonces es que 
ha habido un aumento en el desarrollo de tratamientos de alto costo, otorgándose hasta mayo del 
2017, 1868 designaciones de medicamentos huérfanos, antes de esto solo se habían 8 
designaciones. En cuanto al impacto en los pacientes y sus familias, el 2006 un millón de pacientes 
con enfermedades raras en la UE se beneficiaban de la disponibilidad de estos nuevos tratamientos, 
cifra que se elevó a siete millones en 2017 (EFPIA-EuropaBio 2017). 

En Estados Unidos, a través de la Ley de Medicamentos Huérfanos (Orphan Drug 1983), las 
farmacéuticas reciben fondos estatales para desarrollar los tratamientos, siempre que cumplan con 
ciertos criterios para considerarlos dentro del listado de medicamentos Huérfanos o de Alto 
costo(16). En la actualidad, existen diversas formas de legislación y políticas destinadas a facilitar la 
investigación y el acceso a los medicamentos huérfanos en al menos 35 países(36). 



Biotecnología y Biofármacos: ampliamente utilizados en el tratamiento de muchas 
Enfermedades Raras, autoinmunes y algunos canceres.  

La medicina de precisión es un método de tratar al paciente que permite al equipo médico 
seleccionar tratamientos que tienen más probabilidad de ayudar a los pacientes de acuerdo con un 
concepto genético de su enfermedad. Esto puede llamarse también medicina personalizada. Cada 
vez toma más fuerza en el tratamiento de distintas ER y algunos canceres.  

La biotecnología se refiere a toda aplicación tecnológica que utilice sistemas biológicos y organismos 
vivos o sus derivados para la creación o modificación de productos o procesos para usos específicos 
(Convention on Biological Diversity, Article 2. Use of Terms, United Nations. 1992). 

Se ha convertido en el pilar del progreso médico y la Medicina de precisión, al dilucidar las causas 
moleculares de las enfermedades, permitir el desarrollo de nuevos métodos diagnósticos y 
orientación de las drogas. Es así como uno de los mayores avances en esta área es que actualmente 
la enfermedad, en lugar de ser diagnosticada sobre la base de síntomas, puede ser detectada sobre 
la base de información molecular, ampliando las posibilidades de éxito del tratamiento, muchas 
veces dejando atrás el diagnóstico basado en síntomas. 

Algunos ejemplos de tratamientos que permite la Biotecnología son los siguientes: 

La Genómica, estudia el genoma completo, es decir, todos los genes y sus secuencias de un 
organismo. Mientras que la genética, si bien puede estudiar el ADN de todo un organismo también 
puede estudiar un gen y su secuencia de forma individual. 

Es así, que con la edición genética es posible editar el genoma humano y tratar algunas 
enfermedades genéticas para aumentar la esperanza de vida de los pacientes. Es el caso de la atrofia 
muscular espinal, que afecta principalmente a niños y produce degeneración progresiva y pérdida 
de las neuronas medulares. 

Por otro lado, las actuales investigaciones están orientadas a leer el genoma de los individuos y ver 
cómo poder indicar con mayor precisión un tratamiento. Como se ha mencionado, este es el caso 
del proyecto de Reino Unido “100.000 Genomes Project”/ “Deciphering Developmental Disorders 
Study”. 

Los Bioterapéuticos o Biofármacos son medicamentos biológicos de última generación, hechos a 
partir de microorganismos vivos, de los cuales se obtienen sustancias idénticas o muy parecidas a 
las proteínas humanas. A diferencia de los fármacos de síntesis química, las moléculas de un 
medicamento Biológico suelen ser complejas y de mayor tamaño(52). 

Dentro de los Biofármacos más importantes están los Anticuerpos Monoclonales, sin duda son el 
avance más significativo. Los anticuerpos monoclonales son proteínas del sistema inmunitario que 
se crean en el laboratorio. reconocen blancos específicos. Rituximab y blinatumomab en leucemia. 

En Europa gracias al reglamento sobre drogas huérfanas, se han alcanzado notables avances en el 
área de los tratamientos de las enfermedades poco frecuentes. Para el 2019 ya son 169 
medicamentos disponibles para estas enfermedades; cerca del 18,6 % de los ensayos clínicos que 
se desarrollan en España, uno de cada 5 nuevos fármacos está destinado a pacientes con 
enfermedades poco frecuentes, sin duda un importante desarrollo(54). Por otro lado, esto ha 



permitido a su vez realizar más de 2100 designaciones huérfanas, es decir, nuevas indicaciones de 
un fármaco ya existente para una enfermedad rara, convirtiéndose una solución para muchos 
pacientes(55)(56). 

En Chile contamos con el Laboratorio Biofármacos Recombinantes de la Universidad de Concepción. 
Nace el 2010 con el fin de potenciar la investigación aplicada al desarrollo de nuevos productos, 
procesos o aplicaciones vinculados al sector biofarmacéutico. Si bien ha realizado avances en esta 
área, no ha tenido desarrollo en el tratamiento de enfermedades poco frecuentes(57). 

El 2014, Chile dio un gran paso al avanzar en la aprobación de la Norma Técnica N° 170, siguiendo 
las recomendaciones de la OMS, donde se señalan los requisitos a cumplir en cuanto a calidad, 
seguridad y eficacia de los medicamentos bioterapeúticos para su registro abriendo nuevas 
opciones de terapias para enfrentar enfermedades complejas, mejorando la calidad de vida de los 
pacientes(52).  

Sin duda, Europa y Estados Unidos se transforman en las regiones con mayor desarrollo en el ámbito 
del diagnóstico, prevención y tratamiento de las enfermedades poco frecuentes. Los avances en los 
temas de regulación e incentivos dirigidos a la grande y pequeña industria farmacéutica son un 
ejemplo por seguir para el fomento de la investigación, desarrollo e innovación de los tratamientos 
actuales, teniendo un importante impacto en la calidad de vida de los pacientes que sufren de estas 
patologías y sus familias.  
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CAPITULO SEGUNDO 

ANÁLISIS DE TENDENCIAS JURISPRUDENCIALES SOBRE EL DERECHO A LA 
SALUD EN LA DÉCADA 2010-2020 

Sebastián Pavlovic J. 

Descripción del Informe 

Para efectos del trabajo solicitado, se procedió a hacer una revisión de la jurisprudencia más 
relevante en materia de acceso a medicamentos y derecho a la salud de esta década, evaluando si 
es posible distinguir entre el período antes de la vigencia de la Ley Ricarte Soto, y después de la 
vigencia de ella. Adicionalmente, se presenta de manera sumaria la ley N° 20.850, la discusión 
legislativa que ella tuvo y especialmente la institucionalidad que en ella se estableció. Finalmente 
se propondrá un contraste entre los objetivos declarados de la ley, sus resultados institucionales y 
jurídicos y aspectos clave a tener a la vista en el futuro cercano. 

I. Algo de historia 

La historia de la tutela constitucional del derecho a la protección de la salud y las controversias tanto 
en Tribunales Superiores de Justicia como en el Tribunal Constitucional chileno da cuenta del radical 
cambio de paradigma experimentado en los últimos 30 años en materia de garantía constitucional 
y legal del derecho a la salud.  

Durante la primera década de la transición (1990-2000), el Ministerio de Salud enfrentó con éxito 
casi todos los requerimientos de acceso por vía judicial a tratamientos de salud, en parte por la 
interpretación prevaleciente acerca del contenido de la garantía constitucional, en parte por haber 
reaccionado a tiempo con políticas públicas de cuasi emergencia. Es así que tanto el acceso a 
hemodiálisis como el acceso a terapias para VIH/SIDA prácticamente sentaron las bases de la 
judicialización del acceso al derecho a la salud, aun cuando hayan sido desechadas por las Cortes en 
su momento, la que resurgiría con fuerza con la llegada del nuevo siglo y las terapias de alto costo.iii 

Luego vendría la judicialización del acceso al tratamiento de cáncer, en particular con los 
medicamentos trastuzumab (Herceptin, Roche) y sunitinib (Sutent, Pfizer) entre los años 2009 y 
2010. En una estrategia judicial que implicó involucrar en primer lugar a diversos Servicios de Salud, 
a Hospitales y al Fondo Nacional de Salud, para luego apuntar al Ministerio de Salud, se selló, a 
nuestro juicio y definitivamente, el cambio de enfoque en la interpretación sustantiva sobre el 
contenido del Derecho a la Protección de la Salud en nuestra CPR hacia adelante.  

Un ejemplo palpable de este giro lo podemos vislumbrar si comparamos dos sentencias dictadas 
con menos de dos meses de diferencia.  En el fallo dictado el 16 de diciembre de 2009 la Corte 
Suprema rechazó el recurso presentado por una paciente del Hospital San Juan de Dios, acogiendo 
las argumentaciones tradicionales ofrecidas por el Ministerio de Salud, básicamente 
comprendiendo que “la amenaza que se cierne sobre la vida de la paciente no resulta atribuible (…) 
a la conducta del Ministerio de Salud, sino que está causada por la patología incurable que la aqueja 
y que la omisión de auxilio que se le atribuye a ese Ministerio, dado el tratamiento a que en la 
actualidad se encuentra sometida dicha persona, no altera negativamente el estado de su 



patología”iii. La Corte finaliza sus considerandos con la siguiente reflexión, a la que califica de 
“conveniente y oportuna”: “aun cuando concurriesen los presupuestos de antijuridicidad y 
afectación de la garantía constitucional invocada, ello no sería bastante para dar acogida al arbitrio 
cautelar, cuya procedencia se halla supeditada a la posibilidad de la Corte en orden a adoptar alguna 
medida idónea para remediar el agravio a la garantía afectada; requisito que en la especie no 
concurre, desde que, como quedó de manifiesto con la opinión científica antes reseñada, tanto la 
adición de sunitinib -Sutent- al tratamiento que ahora se le suministra como el reemplazo de éste 
por el primero no aseguran un resultado positivo y sí encierran riesgos para la condición de salud de 
la paciente”iv. 

Pero tras este triunfo del Ministerio de Salud, fue el propio Ministro de la época el que se encargó 
de comunicar que de todas formas se iba a financiar el medicamento para la recurrente.v  

Poco más de mes después de dicha sentencia, la misma Corte, resolviendo la causa rol N°9317-2009, 
y sin agregar casi ni una coma a las reflexiones de la Corte de Apelaciones de Santiago que había 
acogido el recurso intentado, ratificó el fallo e hizo suyas sus reflexiones, entre las que destacamos 
las siguientes:  

 “que es un deber de los órganos del Estado respetar y promover los derechos fundamentales 
de las personas, entre los cuales ocupan un lugar preeminente la vida y la integridad física 
de las personas, lo que necesariamente importa que el valor patrimonial se ve postergado 
en favor del bien jurídico representado por la dignidad, la vida y su bienestar físico”vi. 

 “esta Corte estima que el deber del Estado de Chile en materia de salud y el efectivo 
acatamiento de las garantías constitucionales de los derechos a la vida, integridad física y 
protección de la salud, independiente de si las normas reglamentarias contemplan o no el 
medicamento indicado como uno de aquellos que pueda utilizarse en el tratamiento del 
cáncer”vii 

Casi como una curiosidad para el lector no familiarizado con el derecho, resulta la indicación en el 
fallo de la Corte Suprema de eliminar del Considerando transcrito las frases que aparecen 
subrayadas. La explicación es básicamente la prolijidad con que la Corte quiso resolver, puesto que, 
en efecto, el derecho a la salud o la garantía constitucional del derecho a la protección de la salud 
no está amparada por la acción constitucional de protección (salvo la libertad de elegir el sistema). 

Más tarde, ya en el año 2012, cuando a propósito de la negativa del Ministerio de Salud de financiar 
el tratamiento también con trastuzumab, la Corte de Apelaciones, al acoger su requerimiento, 
afirmó “que siendo el derecho a la vida, un derecho absoluto y que por tanto está al margen de 
cualquier establecimiento de normas técnicas y o presupuestarias que pretendan fijar en definitiva 
prioridades de acceso, desde luego importa que la decisión de la autoridad administrativa, carezca 
de racionalidad”.viii La Corte Suprema ratificó este fallo de manera unánime haciendo suyos sus 
consideraciones. Cabe recordar que ya en 1999 la Corte de Apelaciones de Santiago había resuelto 
favorablemente un recurso de protección afirmando el carácter absoluto del derecho a la vida, pero 
aquella vez la CS revirtió dicha sentencia.ix x 

Con la aprobación de la ley N° 20.850, se generó el espacio para que definitivamente el trastuzumab 
fuera incorporado sistémicamente dentro de los tratamientos de alto costo financiados por el 
Estado para todas las mujeres que tuvieran indicación terapéutica, esto se consagró al incorporarse 
en el lugar 11 de los problemas de salud determinados a través del Decreto 87, de 2015 del 



Ministerio de Salud xi. El turno del sunitinib llegó con el Decreto N° 47, de 2017, que lo incorporó en 
el lugar 16.xii 

Una tercera inflexión sustancial en la forma en que nuestras Cortes han ampliado la forma de 
entender el contenido del derecho a la protección de la salud en nuestra CPR lo significó el fallo del 
Tribunal Constitucional (en adelante el TC)xiii sobre las llamadas Tablas de Factores en la ley de 
Isaprexiv. Así, el TC, al resolver la derogación de una serie de normas aprobadas en la entonces 
reciente Reforma a la Salud, que regulaban la aplicación de diferencias de precio que establecían las 
Instituciones de Salud Previsional según el sexo y la edad de sus beneficiarios, estableció, de manera 
definitiva, una nueva forma de entender la garantía constitucional sobre el derecho a la protección 
de la salud, consagrando su íntima relación con el derecho a la seguridad social y ratificando la 
escasa jurisprudencia previa de la CS que resolvía sobre la base de la protección del derecho a la 
vida y a la integridad física y psíquica las reclamaciones por acceso a tratamientos de salud. 

II. Una nueva ley entra en escena 

Tomando en consideración la evolución indicada, durante esta década se consolidó una mirada 
amplia y progresiva en materia de protección constitucional del derecho a la protección de la salud, 
cumpliendo nuestras Cortes Superiores un rol clave en la ampliación del contenido efectivo de éste 
y de lo que esto implicaba como obligación correlativa para los organismos e instituciones, públicas 
y privadas, que tienen por función asegurar la materialización efectiva de este derecho, ya sea a 
través del desarrollo de políticas públicas como de asegurar y administrar el financiamiento 
correspondiente. 

En algún sentido, este proceso también se experimentó desde las políticas públicas, puesto que la 
llegada del nuevo siglo (y una nueva administración bajo el mandato del Presidente Ricardo Lagos) 
planteó la urgente necesidad de acometer una reforma estructural en el Sistema de Salud, Reforma 
que buscó concretar un enfoque de derechos y equilibrar así la búsqueda de objetivos sanitarios 
con la perspectiva del desarrollo real y progresivo del derecho a la salud. Así, hacia mediados de la 
década, y luego de una intensa y compleja discusión legislativa, se aprobaron diversas leyes que, en 
su conjunto, son conocidas como la Reforma a la Salud, y que dio origen a su instrumento más 
conocido: las Garantías Explícitas en Salud (AUGE/GES) que proponía un esquema de priorización 
de intervenciones sanitarias, con un fuerte componente de costo-efectividad y constitutivo de 
derechos efectivos para todas las personas que pertenecieran ya sea al Sistema Público o al Sistema 
Privado de Aseguramiento.xv 

Luego, durante esta década se abordó con decisión el desafío institucional, normativo y 
presupuestario de encontrar una respuesta a las necesidades de salud de cientos de personas que, 
por padecer una enfermedad de baja prevalencia o poco frecuente, tenían escasas o nulas chances 
de ser priorizadas utilizando los mecanismos tradicionales. Ya en el “INFORME: “ESTUDIO: ACCESO 
A MEDICAMENTOS DE ALTO COSTO Y ENFERMEDADES DE BAJA FRECUENCIA” elaborado para la 
Cámara de la Industria Farmacéutica (CIF) del año 2011, se mencionaba el ingreso de un proyecto 
de ley por parte de un grupo de Senadores sobre enfermedades poco frecuentes, indicando, 
acertadamente, las escasas posibilidades de que éste prosperara. Por lo que no fue sino hasta el año 
2014 que, bajo la segunda Administración de la Presidenta Bachelet, se acometió la tarea de 
proponer una institucionalidad especial para la toma de decisiones en materia de financiamiento de 



tratamientos de alto costo, la cual cristalizó en la aprobación de la ley 20.850, promulgada en junio 
de 2015. 

En el mensaje del proyecto de ley se describe pormenorizadamente objetivos, principios y 
fundamentación de un diseño que se enmarca en el Régimen General de Garantías en Salud, 
afirmando que el sistema de garantías explícitas en salud tiene como objetivo central, proporcionar 
cobertura garantizada y universal respecto de los problemas de salud que representan la mayor 
carga de enfermedad del país. Luego afirma “el éxito de dicha política nos motiva a plantearnos hoy, 
la necesidad de abordar los problemas de salud que, sin implicar una importante carga de 
enfermedad, requieren de tratamientos que resultan económicamente catastróficos para las 
personas”. 

Se entendía que la cobertura del sistema de salud no da cuenta suficiente de los avances de las 
tecnologías sanitarias, muchas de ellas de alto costo y que permiten tratar enfermedades de manera 
innovadora. 

Lo anterior, sumado al creciente diagnóstico de enfermedades poco usuales y de muy baja 
prevalencia, como también otras que, siendo de mayor frecuencia, pero de tratamiento poco 
frecuente, impactan catastróficamente en el gasto de las familias, lo que impide el acceso a 
tratamientos.xvi 

En resumen, finalmente, el proyecto establece un sistema de cobertura universal, tanto en el 
sentido del financiamiento como en el sentido de la población asegurada, es decir, financia el 100% 
de la canasta de prestaciones incluidas y constituye un derecho para todas las personas, 
independiente de su sistema previsional de salud. Además, establece requisitos y un estricto 
procedimiento que debe seguir la incorporación de un tratamiento al Sistema.xvii 

III. Jurisprudencia sobre acceso a medicamentos de alto costo durante la década 2010-
2020xviii 

Durante la última década se han dictado más de doscientas sentencias relacionadas con el acceso a 
medicamentosxix. En un porcentaje relevante de ellas las Cortes concedieron las reclamaciones, ya 
sea en contra del Fondo Nacional de Salud, el Ministerio de Salud o Instituciones de Salud 
Previsional; y si bien no resulta sencillo describir una evolución lineal de las argumentaciones, de la 
revisión de esta abundante jurisprudencia sí es posible identificar criterios más relevantes y 
extendidos y, por cierto, el limitado impacto, hasta ahora, de la dictación de la ley 20.850xx. Con la 
interesante excepción de algunos votos de minoría, que vale la pena tenerlos en cuenta. 

Por otra parte, el grueso de los recursos se ha concentrado en la Región Metropolitana, básicamente 
en la Corte de Apelaciones de Santiagoxxi. Adicionalmente, y de acuerdo con lo precisado en el 
Informe sobre “Protección del derecho a la vida e integridad física y psíquica frente a la denegación 
de cobertura de medicamentos. Análisis de jurisprudencia” de la Dirección de Estudios de la Corte 
Suprema del año 2019, el 67% de los recursos de protección fueron dirigidos en contra de las 
Instituciones de Salud Previsional, distribuyéndose el resto básicamente entre los Hospitales 
Públicos, el Fondo Nacional de Salud o el Ministerio de Salud.xxii 

El derecho a la vida y a la integridad física y psíquica; el derecho de propiedad en sus diversas 
especies sobre toda clase de bienes corporales e incorporales; el derecho a la protección de la salud 



y el derecho a la igualdad ante la ley son las principales garantías constitucionales invocadas al 
momento de presentar acciones de tutela constitucional (y que sustentan luego su concesión). Sin 
perjuicio que también se invocan otras garantías constitucionales como el derecho a la seguridad 
social, el respeto al contenido esencial de los derechos fundamentales y otros. 

Adicionalmente, junto con dedicar profundos análisis a las relaciones existentes entre la garantía 
constitucional del derecho a la vida y el derecho a la protección de la salud, es recurrente, en 
particular cuando la materia del recurso versa sobre el acceso a un tratamiento de un menor de 
edad, la invocación de tratados internacionales de derechos humanos y las obligaciones que el 
Estado de Chile ha asumido al suscribirlos y ratificarlos. 

Por lo anterior, más que una línea cronológica de reflexiones, se presentarán a continuación, 
brevemente, los principales ejes dogmáticos que emanan de las sentencias de la Corte Suprema y 
de las Cortes de Apelaciones que hayan sido ratificadas por ella. 

1. Protección del derecho a la Vida y a la integridad física y psíquica. 
Si bien tanto en sentencias que acogen como en aquellas en que se rechazan las peticiones, las 
Cortes han sido claras al precisar que reconocen que la afectación o el riesgo para la vida está 
originado en un problema de salud ajeno a la responsabilidad de los recurridos, es justamente por 
la estrecha relación entre el derecho a la protección de la salud y el derecho a la vida que el acceso 
a medicamentos (y por tanto la negativa a suministrarlos) deviene en una acción/omisión sobre la 
cual corresponde pronunciarse, así por ejemplo en sentencia del año 2012 la Corte Suprema 
sostiene “Que si bien estos sentenciadores -obviamente- comparten la premisa jurisprudencial de 
ser la causa basal del riesgo vital, la presencia o preexistencia de la enfermedad y no la eventual 
acción u omisión de las autoridades de salud, ello no puede significar descartar, en todos los casos y 
sin mayor análisis, la invocación de la perturbación o amenaza del derecho a la vida e integridad 
física y psíquica del paciente, para rechazar siempre todo recurso de protección en tal contexto. Por 
el contrario, será menester distinguir en cada caso en particular si -dada la existencia de la 
enfermedad como causa basal del riesgo de vida- existe o no vulneración de las garantías 
constitucionales en relación con su tratamiento y medicación, como factor coadyuvante del riesgo 
vital y, en tal virtud, como fundamento del arbitrio de protección.”. xxiii 

Es entonces el riesgo para la vida de los pacientes a lo que las Cortes quieren ponerle remedio, 
entendiendo justamente que la forma de hacerlo es justamente obligando a los recurridos a 
entregar los medicamentos y tratamientos indicados médicamente. Respecto de la vida, es 
recurrente su afirmación sobre su carácter preeminente, llegando a sostener casi sistemáticamente 
su carácter de absoluto, por ejemploxxiv sostiene “Que sin perjuicio de lo que se viene razonando, 
teniendo en especial consideración la trascendencia de la garantía fundamental invocada, a saber, 
el derecho a la vida –el más precioso y relevante de los derechos que gozan los seres humanos– 
esta Corte tiene el convencimiento que no puede quedar supeditado a una gestión administrativa la 
adquisición de un medicamento que resulta imprescindible para la supervivencia del niño, máxime 
si el propio Servicio de Salud reconoce contar con una alternativa que le permitiría procurar 
temporalmente el “Neupogen”.”xxv xxvi Luego, ya más categóricamente, afirma “Que, no se duda 
respecto que el elemento económico debe considerarse en diversas decisiones de las autoridades 
públicas, pero no debería serlo en aquellas que dicen relación con resguardar y asegurar la vida de 



una persona, en los términos del N° 1 del artículo 19 de la Constitución Política de la República, 
derecho que constituye un bien jurídico superior y de carácter absoluto."xxvii xxviii 

Este criterio, si bien en un comienzo fue replicado por varias otras sentencias y por la propia 
Superintendencia de Salud en su momento al resolver reclamos por cobertura a tratamientosxxix, ha 
sido reemplazado en algún sentido por una reflexión más compleja que sopesa derechos y garantías 
poniendo sin duda el derecho a la vida por sobre los demás, pero que, por ejemplo, a propósito del 
rechazo de tratamientos, ha ponderado también otros bienes y garantías constitucionales.xxx 

Adicionalmente al criterio de protección del derecho a la vida, es recurrente la apelación al derecho 
a la protección de la integridad física y psíquica, lo interesante de esto, es que en muchas ocasiones 
la afirmación que se hace sobre el mero efecto de prolongación de la sobrevida, en vez de servir 
como argumento para rechazar los requerimientos, es justamente un elemento que permite 
concederlos, así por ejemplo cuando afirma que “esta Corte estima que el deber del Estado de Chile 
en materia de salud y el efectivo acatamiento de las garantías constitucionales de los derechos a la 
vida, integridad física y protección de la salud, independiente de si las normas reglamentarias 
contemplan o no el medicamento indicado como uno de aquellos que pueda utilizarse en el 
tratamiento del cáncer, obligan a proporcionar los medios para procurar el tantas veces citado 
medicamento (…) por lo que no le merece duda a esta Corte que debe proporcionársele el 
medicamento Herceptin, en cuanto le va a permitir sobrellevar el grave cáncer que la afecta en 
mejores condiciones, aspirando a una sobrevida mayor”.xxxi xxxii xxxiii xxxiv 

2. Deber del Estado en relación con el derecho a la vida y principio de servicialidad 
También es recurrente en el razonamiento de nuestras Cortes Superiores la idea que el Estado está 
al servicio de la persona humana; y que tanto por su propia naturaleza como por las obligaciones 
que internacionalmente ha contraído, tiene un deber preferente de protección del derecho a la vida; 
así lo razonó, por ejemplo la Corte de Apelaciones de Rancagua al afirmar que “el Estado está al 
servicio de la persona humana y su finalidad es promover el bien común, para lo cual debe contribuir 
a crear las condiciones sociales que permitan a todos y cada uno de los integrantes de la comunidad 
nacional su mayor realización espiritual y material posible; más en el caso de la recurrente o de 
cualquiera persona, ninguna realización es factible si el bien jurídico más preciado - como lo es, que 
duda cabe, la vida humana – se encuentra en peligro inminente por la imposibilidad de adquirir un 
medicamento debidamente prescrito por su médico tratante, lo que en la práctica importa supeditar 
la vida a una cuestión de carácter económico que no puede ser, por sí solo, un parámetro que lleve 
al Estado a renunciar a su tarea de proteger el libre e igualitario acceso de todas las personas a las 
acciones de promoción, protección y recuperación de la salud”xxxv xxxvi 

3. Derecho a la salud o a la protección de la Salud  
Tal como ya lo insinuáramos antes, pese a la restricción en torno al uso de la acción constitucional 
de protección asociada al derecho a la protección de la salud, nuestros tribunales no desconocen el 
contenido de toda la garantía constitucional integralmente, y afirman, por ejemplo “no es posible 
desentenderse de su existencia para una adecuada administración de justicia”xxxvii. 

Asimismo, la Corte de Apelaciones de Santiago afirmó “Que el hecho de que por mandato del artículo 
20 de la Constitución Política de la República, la procedencia del arbitrio tutelar de protección, en lo 
que se refiere al derecho garantizador de la salud, se encuentre circunscrita sólo al ámbito del inciso 
final del numeral 9º de su artículo 19 -no siendo por ende viable un recurso fundado sólo en dicha 



causal- no puede significar hacer tabla rasa del mandato constitucional que obliga al Estado a 
proteger la salud de las personas, cuando la acción tutelar se funda también en el numeral 1º de 
dicho precepto constitucional, por ser inherente e inseparable de la garantía del derecho ciudadano 
por excelencia, como es el derecho a la vida e integridad de las personas”.xxxviii 

Con una inflexión adicional, se repite este criterio apelando a una exigibilidad indirecta sustentada 
en la íntima y evidente relación entre el derecho a la vida y el derecho a la salud:  “Si bien esta Corte 
reconoce que la acción constitucional de protección ampara la garantía del artículo 19 N°9 sólo 
respecto de lo preceptuado en el inciso final de dicho numeral, relativo a la libertad de elegir entre 
afiliarse al sistema público o privado de salud, no es menos cierto que cuando ésta va asociada al 
derecho a la vida, como es el caso de autos, se produce lo que la doctrina ha denominado la 
exigibilidad indirecta de la conducta exigible y protegible, esto es, permitir el amparo del derecho a 
la salud, aprovechando las posibilidades de justiciabilidad y los mecanismos de tutela que brindan 
otros derechos como, en este caso, el derecho a la vida y a su integridad física y psíquica de la 
recurrente, recibir amparo y protección en su derecho a la protección de su salud cuando 
precisamente es la propia vida la que se encuentra eventualmente en peligro, ante la interrupción 
de un tratamiento médico y/o la dificultad en el acceso o suministro del medicamento esencial 
requerido, como lo ha reconocido nuestra jurisprudencia judicial”xxxix xl 

4. Derecho de propiedad 
Por la naturaleza propia del diseño institucional de nuestra seguridad social, este criterio solo se ha 
aplicado al momento de resolver reclamaciones por cobertura respecto de ISAPREs, aplicando 
reiteradamente criterios que provienen de la teoría clásica de los contratos, así por ejemplo indica 
que “se hace preciso analizar en primer lugar, si en la especie se ha vulnerado el derecho de 
propiedad y si esa vulneración ha importado un acto arbitrario e ilegal por parte de la recurrida. En 
la materia, es necesario remontarse al codificador don Andrés Bello, que en 1855 definió el derecho 
de dominio en el artículo 582 del Código Civil, y estatuyó en el artículo 583 (…) que sobre las cosas 
incorporales hay también una especie de propiedad (…) Que, por consiguiente, los contratos generan 
derechos personales para las partes, sobre los cuales se detenta el derecho de dominio, siendo 
además “ley” para los contratantes, quienes han concurrido con su voluntad a su perfeccionamiento 
al unirse la oferta con la aceptación, en este caso de un plan de salud, debiendo guiarse en todo caso 
por la buena fe en su perfeccionamiento, como durante su ejecución, buena fe esta última, que 
siendo objetiva según lo prescribe el artículo 1546, exige de parte de los contratantes, una conducta 
con miras a dar cumplimiento a todo aquello en que han convenido libremente (…) Que, del mismo 
modo claro y preciso, la Carta Fundamental ha garantizado el derecho de propiedad sobre las cosas 
incorporales…”.xli En sentido similar se pronuncia agregando el efecto patrimonial que tendría la 
falta de cobertura: “Que de acuerdo con lo antes expuesto resulta evidente que la conducta 
desplegada por la recurrida perturba el legítimo ejercicio del derecho de propiedad que le asiste a la 
actora respecto del contrato de salud, suscrito entre las partes, puesto que el acto impugnado afecta 
de forma directa su patrimonio, al obligársele a costear totalmente el medicamento, por negársele 
su cobertura de manera íntegra, razón por la que el presente recurso será acogido en los términos 
que se expresarán en lo resolutivo de este fallo”.xlii 

Por otra parte, pero esta vez como fundamento para no acoger una pretensión, también se 
interpretó bajo la perspectiva tradicional la noción del contrato de salud en los siguientes términos: 
“Que en virtud de tal exigencia, cabe entonces concluir que la Isapre Consalud no se encontraba 



obligada ni legal ni contractualmente a otorgarle cobertura financiera al citado medicamento, y 
además porque tampoco este se encuentra en el Arancel Fonasa de Libre Elección (…) que 
obligatoriamente debe ser considerado por las Isapres al comercializar sus planes de salud, y 
establecer el arancel de referencia que "contemplará, a lo menos, las prestaciones contenidas en el 
arancel del Fondo Nacional de Salud (…) en la modalidad de libre elección (…) Que en ese sentido, en 
opinión de esta Corte, el actuar de la Institución de Salud Previsional Consalud al negar la cobertura 
del tratamiento (…) no ha sido ni arbitrario ni contrario a la ley”; finalmente expone que “a mayor 
abundamiento, tampoco la Institución de Salud Previsional se encontraba obligada 
contractualmente a otorgar cobertura (…) en virtud de no contar el recurrente con un Plan de Salud 
ni excepcionalmente con un plan complementario que le otorgara cobertura a medicamentos que 
sean suministrados ambulatoriamente sino que solo a los que son suministrados a raíz de una 
prestación hospitalaria”.xliii 

5. Igualdad ante la ley 
Esta garantía constitucional ha sido invocada tanto para rechazar pretensiones como para acogerlas, 
y en dichas perspectivas se ha aplicado tanto respecto del sector público como del sector privado, 
así por ejemplo, sostuvo “Que asimismo, la recurrente sostiene que tal conducta, configura una 
infracción al principio de igualdad, sin embargo, no existen en la causa antecedentes que 
demuestren que hubiere recibido un trato diferente al de otros personas aquejados con similar 
enfermedad, motivo por el cual no es posible tener por acreditada vulneración a dicha garantía del 
inciso segundo del artículo 19 de la Constitución Política de la República”.xliv 

Aplicando el mismo principio de igualdad ante la ley, la Corte toma cómo ha actuado la ISAPRE en 
circunstancias similares “consta de los antecedentes aportados a este recurso, como también de lo 
resuelto en innumerables recursos de protección en contra de esta misma Isapre, que la recurrida, a 
pesar de que no se expresa en los contratos de salud su obligación de otorgar cobertura al 
medicamento ambulatorio Humira, ha accedido a cubrir los costos por dicho concepto a otros 
afiliados por tiempos que han sido variables”.xlv  

Dando un paso más, también la Corte ha utilizado como estándar la actuación de otras Instituciones 
de Salud Previsional: “se infringe el derecho a la igualdad ante la ley pues, como se ha indicado, tres 
instituciones de salud previsional otorgan cobertura por el medicamento en situaciones idénticas y 
Banmédica no lo hace por razones que no tienen asidero en la ley y en el contrato.”xlvi xlvii 

Lo anterior también vale cuando independientemente de la manera en que ocurre, una 
determinada prestación sí ha estado disponible en el Sector Público y no en el Privado “Que, sin 
perjuicio de lo que se viene diciendo, la conducta de la recurrida atenta contra la igualdad ante la 
ley, pues a ciertas personas se les otorga el financiamiento del medicamento herceptín, pudiendo 
eventualmente salvar sus vidas y paliar la dolorosa enfermedad que las aqueja, mientras que a otras 
enfermas se les niega en definitiva el derecho a la vida, que es absoluto y, que por tanto está al 
margen de cualquier requisito, condición o establecimiento de normas técnicas y o presupuestarias 
que pretendan fijar en definitiva prioridades de acceso, todo lo cual importa una discriminación 
arbitraria que carece de justificación razonable”.xlviii 

Por otra parte, a propósito de un recurso en el que se solicitaba el suministro de un fármaco para 
una patología que está incluida en las GES indicó “tratándose de una prestación GES, existe 
procedimiento reglado para tal efecto, de lo que se sigue que al no disponerse la entrega del 



medicamento en cuestión, no se ha incurrido en omisión o arbitrariedad alguna, precisamente 
porque el dicho fármaco no se encuentra dentro del listado de medicamentos que el Decreto Nº 4 de 
2013 del Ministerio de Salud provee para la leucemia en personas de 15 años y más."xlix l 

En el mismo sentido, justamente porque la autoridad regulatoria ha actuado sin discriminaciones y 
estableciendo criterios igualmente aplicables a todos los casos similares, la Corte ha desestimado 
las reclamaciones “Que de lo referido precedentemente no se advierte un acto arbitrario o ilegal por 
parte de la recurrida, ni una vulneración al artículo 19 N° 2 de la Carta Fundamental, al no verificarse 
una discriminación arbitraria en el impedimento de otorgar el tratamiento requerido por los 
pacientes que recurren en esta causa, sin que se trate de una decisión antojadiza, sino por el 
contrario motivada. En efecto, en el caso de FONASA, atendido que no se encuentra la enfermedad 
de Pompe incorporada en el Arancel de Prestaciones de la Modalidad de Libre Elección o Modalidad 
de Atención Institucional, mientras que para el Ministerio de Salud la negativa obedece a su 
limitación financiera, siendo su distribución un hecho que escapa a los márgenes de un recurso de 
protección, por lo que la acción debe ser desestimada”.li 

6. Argumentaciones para denegar las pretensiones 
a) Enfermedad es la causa de la afectación del derecho a la vida 

Pese a lo que podría pensarse, atendida la evolución jurisprudencial que casi sistemáticamente pone 
las consideraciones económicas o financieras bajo la preminencia del derecho a la vida y a la 
integridad física o psíquica, por ejemplo cuando afirma “Que si bien es cierto, las consideraciones de 
tipo económico son un factor a considerar por la autoridad pública en la toma de una decisión, no 
es menos que ellas no debieran invocarse cuando está comprometido el derecho a la vida y a la 
integridad física o psíquica de una persona, derecho consagrado en la norma de mayor rango en el 
ordenamiento jurídico”lii; aún es posible encontrar dentro de los fundamentos de rechazo de 
pretensiones de cobertura la idea que, finalmente, el riesgo para la vida de las personas está 
relacionado con una afección que las aqueja y que no es originada por la actuación u omisión de la 
Autoridad, así por ejemplo, razonó “Que de lo que se lleva dicho aparece claramente que los 
afectados no han visto menoscabado el legítimo ejercicio de su derecho a la vida y a la integridad 
psíquica y física, por causa de algún acto imputable a la autoridad principal de salud. La grave 
enfermedad que los aqueja es causa de su especial condición, de manera tal que no es posible 
entender vulnerado en forma alguna este derecho por obra de una acción u omisión de la autoridad 
y menos, por una actuación de carácter ilegítima.”liii liv 

b) Consideraciones financieras 
Algo similar sucede con este enfoque, si bien está consolidada la priorización que hace la Corte del 
derecho a la vida sobre las consideraciones financieras, aun a veces surge como un argumento que 
permite denegar pretensiones, así sostuvo “Que de lo anterior se advierte que no hay arbitrariedad 
en la decisión de la autoridad en orden a no otorgar a todos los que padecen de enfermedades 
incurables y poco frecuentes el tratamiento que necesitan, por cuanto es motivada por criterios 
definidos por la autoridad, en atención a cada caso en particular, considerando sus posibilidades de 
mejoramiento y los recursos financieros con que actualmente se cuenta, de acuerdo a la 
disponibilidad presupuestaria asignada a ese Ministerio para sus gastos anuales, incluyéndose en él 
fondos para financiar el "Programa de Medicamentos de Alto Costo". (…) Que de lo referido 
precedentemente no se advierte un acto arbitrario o ilegal por parte de la recurrida, ni una 
vulneración al artículo 19 N° 2 de la Carta Fundamental, al no verificarse una discriminación 



arbitraria en el impedimento de otorgar el tratamiento requerido por los pacientes que recurren en 
esta causa, sin que se trate de una decisión antojadiza, sino por el contrario motivada. En efecto, en 
el caso de FONASA, atendido que no se encuentra la enfermedad de Pompe incorporada en el Arancel 
de Prestaciones de la Modalidad de Libre Elección o Modalidad de Atención Institucional, mientras 
que para el Ministerio de Salud la negativa obedece a su limitación financiera, siendo su distribución 
un hecho que escapa a los márgenes de un recurso de protección, por lo que la acción debe ser 
desestimada.”lv lvi 

c) Justificación médica 
Quizás una de las reflexiones más controversiales que se encuentran para denegar es la relacionada 
con la inexistencia de debida justificación médica y su versión más extrema, al sostener que un 
problema de salud, pese a ser incurable, progresivo e indudablemente mortal, si el peligro para la 
vida no es inminente, no corresponde conceder los recursos. Así, por ejemplo sostiene “Sobre la 
base de los antecedentes referidos, es posible concluir que, en el presente caso, la prescripción 
médica del tratamiento referido respecto de los pacientes de autos tiene por fin mejorar su calidad 
de vida y el avance de la enfermedad, pero en caso alguno, está destinado a proteger la vida de 
éstos, toda vez que la misma, por ahora, no se encuentra en peligro, desvirtuando en consecuencia 
la vulneración del derecho a la vida de los menores.”lvii lviii 

d) Existencia de una política pública 
Si bien no ha logrado una consolidación dominante, existen incipientes reflexiones, como se dará 
cuenta cuando se muestren los votos de minoría, que comienzan a resquebrajar la jurisprudencia 
dominante, en este sentido es sumamente interesante revisar la sentencia de la Corte de 
Apelaciones de Santiago, que fue confirmada por la Corte Suprema, que razonó en el siguiente 
sentido rechazando un recurso intentado conjuntamente en contra de una Institución de Salud 
Previsional y el Ministerio: “Que, entonces, habrá que determinarse si existe alguna ilegalidad en el 
obrar de las recurridas, esto es, un acto que vaya contra una norma a la que el ordenamiento le de 
rango legal o, al menos, para estos efectos, reglamentaria, como, precisamente, un Reglamento o 
una determinada Resolución Administrativa. Respecto del Ministerio de Salud, no se advierte 
ilegalidad alguna y, en realidad, lo que reprocha el recurrente es que el medicamento en cuestión, 
Ataluren, no se encuentre cubierto por la ley 20.850, llamada comúnmente "Ricarte Soto", lo que 
ciertamente obedece a una política pública que no puede ni debe ser revisada por los Tribunales 
de Justicia, pues no es nuestra función. No pueden los jueces dar instrucciones a la Administración 
acerca de cómo deben llevarse a cabo determinadas políticas, y lo que piense cada juez sobre el 
particular no tiene relevancia, o no debería tenerla, a la hora de resolver la presente acción 
constitucional. Luego, el asunto de autos no se soluciona, o no debería solucionarse, razonando que 
el niño recurrente tiene derecho a la vida, pues de eso no hay duda, ni tampoco que el Estado está 
al servicio de la persona humana, pues de eso tampoco la hay, sino de cómo el Estado lleva a cabo 
sus políticas públicas en materia de salud y, específicamente, en la labor de financiamiento de 
tratamientos de alto costo para enfermedades raras” (negrillas son nuestras).lix La Corte Suprema 
ratificó este fallo, pero sin reemplazar las consideraciones del tribunal a quo. En realidad tuvo como 
argumentos la exclusión de cobertura por un lado y la ausencia de riesgo vital por el otro, sin 
pronunciarse como sí lo hizo la Corte de Santiago, sobre la política pública.lx 

 



7. Reflexiones transversales 
i) Rol del médico  

A veces se olvida la importancia social, económica, jurídica y política de la prescripción médica, y el 
peso concedido por un sinnúmero de sentencias a la voz de los profesionales de la salud, en 
particular los especialistas, los transforma casi en plena prueba. Así por ejemplo ha sostenido “De 
modo que, frente a los padecimientos de la paciente y especialmente considerando que fue prescrita 
por los profesionales especialistas del centro asistencial, se afecta su derecho a la integridad física 
y síquica, toda vez que le impide un tratamiento adecuado causándole pesadumbre, vulnerándose 
con ello la garantía del numeral primero del artículo 19 de la Constitución Política de la República.”lxi 
En similar sentido afirma "Que ponderados los antecedentes conforme a las reglas de la sana crítica, 
especialmente el informe médico referido precedentemente, no contradicho en autos por probanza 
alguna, para estos sentenciadores resulta ineludible concluir que -contrariamente a lo aseverado por 
los recurridos- el fármaco (…) sí resulta trascendente en la etapa metastásica de dicha enfermedad, 
en cuanto redunda en "beneficio en sobrevida", esto es, no sólo en cuanto a morigerar los síntomas 
sino contribuyendo a prolongar la vida de la paciente en cuestión”.lxii lxiii 

Con el mismo énfasis sostiene “Que en esta línea de razonamiento, el factor de la indicación médica 
como el sustrato profesional objetivo y adecuado en el tratamiento de una enfermedad, implica 
que determinado procedimiento para afrontar (…) es el medio apto e idóneo para solucionarlo, y si 
bien dicho tratamiento puede no encontrarse en el arancel del Fondo Nacional de Salud ni en el de 
la Isapre recurrida, aquel procedimiento médico no es un modo experimental que carezca de 
sustento técnico”.lxiv lxv Incluso es más importante que la evidencia en contrario,  las dudas sobre la 
eficacia del tratamiento o los protocolos vigentes: “si bien dicho tratamiento pudiera no encontrarse 
en el arancel del Fondo Nacional de Salud ni en el de la Isapre recurrida, ello no implica que sea un 
modo experimental sin sustento técnico (…) Que en la operatoria de homologación del 
procedimiento aludido, obviamente la recomendación médica y técnica debe resultar 
prioritaria…”;lxvi ó “En estos casos entonces habrá de estarse a la situación clínica del caso en 
particular y a los cambios propios del avance de los conocimientos científicos y las tecnologías 
disponibles, a las que el médico tratante decida finalmente recurrir como única forma de terminar 
con el carácter refractario de las otras terapias utilizadas, si en particular las otras recomendaciones 
de la guía no aseguran un desenlace exitoso en cada paciente.”lxvii lxviii lxix  

A veces la indicación médica, además, tiene el respaldo de una comisión, con lo que toma aún mas 
peso: “Refuerza lo expuesto, la circunstancia que, en el caso clínico de la actora, el fármaco le fue 
prescrito por el Comité Oncológico del Hospital San Juan de Dios y por su médico tratante, quienes 
expresaron la necesidad de proporcionárselo, atendido el actual estado de la enfermedad en ella y 
teniendo presente los hallazgos médicos que "ha mostrado aumento de la sobrevida libre de 
progresión"."lxx lxxi 

ii) Situación de los grupos vulnerables 
La situación de los menores de edad surge como una preocupación transversal y permanente de las 
Cortes, vinculada con los compromisos internacionales suscritos y ratificados por Chile, resulta 
evidente la consolidación de este principio de protección especial relacionado con lo que se conoce 
como “interés superior del menor”. Así, por ejemplo, sostiene la Corte: “En consecuencia, en las 
determinaciones de la administración de salud en Chile que involucren menores, debe prevalecer el 
respeto irrestricto a los compromisos adquiridos como consecuencia de la suscripción de los 



tratados, tales como la convención antes referida, que los criterios de orden económico, los que 
resultan derrotados al ser contrapuestos al interés superior del niño”lxxii 

En otro caso similar la Corte de Apelaciones de Valdivia, en Sentencia confirmada por la Corte 
Suprema, sostuvo “Establecida como obligación del Estado de Chile el esforzarse por asegurar que 
ningún niño sea privado del disfrute del más alto nivel respecto de prestaciones sanitarias, no resulta 
atendible el argumento de que los recurridos no se consideran autores directos de vulneración de 
derechos, por atribuir tal vulneración a la enfermedad. En efecto, la recurrente no atribuye ni al 
Ministerio de Salud, ni a FONASA, ni al Servicio de Salud Osorno o a su Hospital Base la provocación 
de una afección en la menor, sino la omisión en la debida atención de tal enfermedad, negando el 
acceso a medicamento idóneo, por falta de recursos económicos. Esta conducta omisiva resulta 
ilegal, desde que infringe deberes impuestos por la Convención Internacional de Derechos del Niño, 
y atenta contra el derecho a la vida e integridad física y síquica de la menor M.S.Á.A., consagrado 
en artículo 19, número 1° de nuestra Carta Fundamental y amparado por el artículo 20° del mismo 
cuerpo legal.”lxxiii 

iii) Primacía constitucional y de tratados de DDHH por sobre reglamentos, instructivos o 
circulares (o incluso la falta de registro en el ISP) 

Muy vinculado al punto anterior, y como una manera de reforzar la protección a grupos vulnerables, 
los Tribunales Superiores de Justicia recurren frecuentemente a los tratados internacionales cuya 
aplicación al derecho interno se entiende indubitada, así por ejemplo razona la Corte “Sin perjuicio 
de las atendibles razones de carácter económico que asisten a las recurridas, debe considerarse que 
el principio de legalidad invocado necesariamente debe analizarse respecto de la vigencia de 
tratados internacionales suscritos por el Estado de Chile, en especial la Convención Internacional 
sobre Derechos del Niño”lxxiv; o “En consecuencia, en las determinaciones de la administración de 
salud en Chile que involucren menores, debe prevalecer el respeto irrestricto a los compromisos 
adquiridos como consecuencia de la suscripción de los tratados, tales como la convención antes 
referida, que los criterios de orden económico, los que resultan derrotados al ser contrapuestos al 
interés superior del niño”lxxv lxxvi 

En el mismo sentido y con énfasis desacostumbrado, sostiene “Ningún reglamento puede empinarse 
por sobre la Constitución, que obliga al Estado y a sus agentes a proteger la vida y la salud de la 
recurrente. Luego, ahora ya no es el tiempo de procedimientos y trámites, sino de la acción 
inmediata y eficaz, entregando directamente a la solicitante el medicamento necesario”.lxxvii 

iv) No desafío a las políticas públicas.  
Quizás como una forma de hacerse cargo de los fundamentos de los fallos de minoría que han 
comenzado a plantearse tras la vigencia de la Ley Ricarte Soto, la Corte ha repetido en varios fallos 
la siguiente línea argumental: “es preciso dejar expresamente asentado que, aun cuando la 
imposición de medidas como la descrita precedentemente responde a una manifestación de las 
atribuciones propias de este tribunal, ella no alcanza ni define, de modo alguno, la implementación 
y diseño de políticas públicas, pues tal labor excede las facultades de esta Corte y corresponde, en 
propiedad, a una función de otros órganos del Estado, cuya singularización no cabe efectuar a este 
tribunal. Por el contrario, la Corte Suprema se limita, en el cumplimiento del mandato que le otorga 
el artículo 20 de la Constitución Política de la República, a disponer la adopción de aquellas 
providencias necesarias, a su juicio, para salvaguardar los derechos garantizados por la Carta 



Fundamental, mas no se halla en situación de definir, ni pretende hacerlo, cómo es que ello debe ser 
cumplido por las autoridades competentes, pues el bosquejo y delineación de las políticas públicas, 
así como la definición y el empleo del presupuesto correlativo, compete en exclusiva a estas últimas. 
En otras palabras, esta Corte debe velar, en esta sede de protección, por la efectiva realización de 
los derechos garantizados por el Constituyente aludidos en el artículo 20 de la Carta Política, 
estándole vedado determinar de qué modo la autoridad recurrida habrá de concretar el mandato 
contenido en el fallo que al efecto pronuncie”.lxxviii 

v) Rol de las ISAPRE, naturaleza del contrato de salud 
También se ha recogido parte de las reflexiones del Tribunal Constitucional en su fallo del 2010 
sobre tablas de factores, planteando, en algún sentido una diferencia conceptual relevante, que el 
contrato de salud tiene un contenido especial que lo acerca a la lógica de la seguridad social, a saber 
“Como se ha indicado por el Tribunal Constitucional, en diversos pronunciamientos, el contrato de 
salud no es un contrato como cualquier otro propio del derecho común, no siendo equivalente a un 
mero seguro individual de salud, regido por el principio de autonomía de la voluntad, sino que posee 
la naturaleza de institución de seguridad social y, por lo mismo, de orden público. De modo que las 
Isapres tienen un deber privilegiado en cuanto respetar y promover el ejercicio de los derechos 
constitucionales vinculados a su ámbito de acción, pues se les ha reconocido y asegurado la facultad 
de participar en el proceso que infunde eficacia al derecho a la salud y a la seguridad social (…). Este 
derecho de rango constitucional, de otro lado, ha sido desarrollado por la Organización Mundial de 
la Salud, la cual señala –como todo derecho humano- que impone al Estado las obligaciones de 
respetar, proteger y cumplir, e incluye cuatro elementos: disponibilidad, aceptabilidad, calidad y 
accesibilidad; aspecto este último que, a su vez, comprende cuatro dimensiones: no discriminación, 
accesibilidad física, económica y a la información (…). Así, no se concibe el ejercicio del derecho a la 
protección a la salud sin cumplir los estándares mínimos referidos, y en particular, el acceso y la 
cobertura financiera de las prestaciones de salud (…)”.lxxix 

8. VOTOS DE MINORÍA 
Sin perjuicio de todo lo anterior, y pese a que no ha logrado cuajar un cambio en la jurisprudencia 
dominante, aproximadamente desde el 2018 se ha ido dejando constancia en las sentencias de la 
Corte Suprema, de votos disidentes, los que, en algún sentido, también han forzado la incorporación 
de algunas reflexiones o prevenciones sobre el impacto de estas sentencias en las políticas públicas 
existentes, como ya indicamos al finalizar el apartado anterior. 

Porque muchas veces los votos de minoría o las reflexiones revocadas de las Cortes de Apelaciones, 
en el largo plazo pueden terminar por cambiar la jurisprudencia dominante, se expondrán a 
continuación los principales elementos de ellas: 

1) Problema de falta de presupuesto y la existencia de un esquema de financiamiento para 
el acceso a medicamentos de alto costo definido en la ley 20.850: "… el Fondo Nacional de 
Salud (…) carece de presupuesto y tampoco cuenta con los recursos financieros 
extraordinarios para solventar, dar cobertura y suministrar tratamientos farmacológicos 
que se encuentran fuera del marco presupuestario y que no están definidos dentro de los 
programas de medicamentos que han sido incorporados de acuerdo a las indicaciones del 
citado Ministerio y en la Ley N° 20.850 (…) ya que la postura contraria supone crear un 
privilegio en unos pocos que acceden a medicamentos de alto costo, perdiendo eficacia y 



vigor el mandato legal que asegura el derecho a la salud a la población de la forma lo más 
extendida y universal posible, de acuerdo a la disponibilidad de sus programas y destino de 
su presupuesto, a la espera de incorporar progresivamente nuevas patologías.".lxxx 

2) Existencia de un esquema de priorización y de garantías universales a través de las cuales 
el Estado desarrolla el contenido efectivo del derecho a la protección de la Salud. Para 
efectos de esta argumentación, toma en consideración la existencia del Régimen General 
de Garantías, que incluye el Sistema de Garantías Explícitas en Salud y la ya antedicha Ley 
20.850, en los siguientes términos: “el financiamiento del medicamento en cuestión no está 
amparado bajo ningún sistema de prestaciones garantizadas (…) En consecuencia, el Estado 
ha de responder al requerimiento que se plantea a favor de la niña conforme a las normas 
generales de financiamiento de las prestaciones de salud y dentro de los programas 
existentes en el sistema público (…) las prestaciones no previstas en el esquema explícito de 
garantías, y entre ellas la que motiva la presente acción constitucional, quedan 
comprendidas en el régimen general de garantías. (…)” y que por lo tanto las prestaciones 
se concederán “con los recursos físicos y humanos de que dispongan”. Por lo tanto “la 
Administración sólo puede encontrarse obligada en la medida que alcancen los recursos 
físicos y humanos de que disponga, sin desviar recursos en desmedro del universo de 
prestaciones que cubre el sistema asistencial ya existente”. 
Luego sostiene que “la administración al paciente del medicamento (…) queda supeditada 
a la disponibilidad de recursos financieros y humanos de las autoridades recurridas. En 
particular, puede decirse que, en la especie, queda condicionada a la disponibilidad de dinero 
para adquirir las dosis necesarias a ser administradas a la niña por quien se deduce la 
acción” y que “resulta razonable asumir que las autoridades de salud recurridas cuentan, en 
forma previa, con el dinero necesario para adquirir el medicamento en cuestión, teniendo 
en consideración sus antecedentes clínicos de éxito y efectividad comprobada”. Y que por lo 
tanto “en la administración de los recursos disponibles para atenciones de salud, es 
ineludible para el Estado propender al bien común, es decir, promover, conservar y recuperar 
la salud de la comunidad toda, considerando el universo susceptible de ser atendido, antes 
que la de uno o más de sus integrantes en particular, respetando, además, el acceso 
igualitario a las atenciones que esté en condiciones de otorgar, esto es, sin crear 
parcialmente instancias de privilegio.”.lxxxi lxxxii 

3) Necesidad de armonizar la escasez de recursos con la necesidad de distribuirlos 
equitativamente a la población. Como cierre de sus argumentaciones plantea que el Estado 
al establecer los esquemas de priorización ya descritos, busca conjugar “la excepcional 
onerosidad del tratamiento médico en cuestión; la disponibilidad restringida de recursos 
para atender las prestaciones comprendidas en el régimen general de garantías en salud; y 
el deber de la Administración, correlativo al derecho de las personas, de dispensar un acceso 
igualitario a las acciones destinadas a la recuperación de la salud, con miras al bien común; 
se concluye que la conducta de las recurridas no se ha apartado de las leyes ni resulta 
carente de justificación, (…)todo parece indicar que está actuando en forma coherente con 
los principios constitucionales y normativos que la compelen a administrar de modo 
ecuánime y responsable los recursos públicos, aunque ello pueda significar, como en la 
especie, desatender una necesidad legítima particular digna de la más alta 
consideración”lxxxiii 



IV. Comentarios finales y una mirada más general 

Durante los últimos 20 años, los tres poderes del Estado han abordado desde sus distintas 
posibilidades, el enorme dilema que ha significado para los sistemas de salud, la creciente 
disponibilidad de nuevas herramientas terapéuticas para tratar enfermedades y condiciones de 
salud para las cuales no existía respuesta alguna. Su altísimo costo individual y la escasa cantidad de 
personas beneficiadas, ha supuesto un jaque a los esquemas tradicionales de priorización y han 
tensionado la definición de políticas públicas, enfrentando en algún sentido a estos tres poderes. 
Tensión que pareciera estar lejos de resolverse. 

¿Como satisfacer las necesidades de salud de manera justa cuando no podemos satisfacerlas todas? 
Pareciera ser la gran pregunta por responder.lxxxiv lxxxv lxxxvi 

Desde hace ya varios años, tanto en Chile como en otros países del hemisferio los Tribunales de 
Justicia han debido resolver casos presentados ante sus estrados, en los que personas en particular 
estado de precariedad de salud, demandan de ellos respuestas de atención médica o medicamentos 
y tratamientos, muchas veces de altísimo costo. Alegan que, por ineficiencia, ineficacia, o 
directamente por decisiones “técnicas”, han sido postergados por sus respectivos sistemas de salud, 
dilatándose la entrega o negándosele medicamentos, intervenciones de salud o acceso a adelantos 
tecnológicos sin los cuales su vida o su calidad de vida, corren severo riesgo. 

Si revisamos el comportamiento de nuestra Corte Suprema y de muchos tribunales en las Américas 
en materia de tutela del derecho a la salud, es posible inferir que muchas veces el razonamiento 
judicial ha trasuntado la idea de que la vida humana no tiene precio y, a partir de esa premisa, ha 
negado a la escasez de recursos la calidad de argumento único suficiente para no otorgar la tutela 
o protección requerida. Por otra parte, parece casi de sentido común comprender que no existe 
ningún sistema de salud en el mundo que pueda asegurar todo a todos.  

Nadie discute la necesidad de dotar de recursos adecuados y suficientes a la organización de un 
sistema judicial que garantice el debido proceso; tampoco que los estados deban disponer de 
sistemas adecuados que garanticen el derecho a sufragio y a la participación política.  Los países 
destinan enormes recursos para asegurar el respeto a estos derechos; su reconocimiento genera 
obligaciones positivas y costosas para los Estados, y la forma concreta en que cada país los enfrenta 
no desdibuja el pacífico consenso acerca de su existencia y de su necesario respeto y promoción.  

No parece suceder lo mismo cuando hablamos del derecho a la salud; de él se objeta desde su 
definición hasta sus contenidos mínimos. Por ello su reconocimiento judicial extendido significa un 
aporte sustancial en su desarrollo progresivo y plantea un escenario completamente distinto para 
la reflexión: el derecho existe, así lo han declarado los jueces; discutamos entonces su contenido, 
límites y formas de implementación y respeto. Y es aquí donde comenzamos a evidenciar que este 
reconocimiento judicial, en tanto sea prudente, razonable y ajustado a derecho, luego de la sorpresa 
inicial sobre los sistemas, puede comenzar a tener impactos incluso positivos en la calidad de los 
servicios de salud. 



En el informe de 2008 del Relator Especial de Naciones Unidas sobre el Derecho a la Salud se afirma 
que este derecho contribuye a establecer un sistema de salud del mismo modo que el derecho a un 
juicio con las debidas garantías contribuye a establecer un sistema judiciallxxxvii. 

Del mismo modo que el derecho a un juicio con las debidas garantías ha servido para fortalecer los 
sistemas de justicia, el derecho a la salud esgrimido ante los tribunales también puede utilizarse 
para reforzar los sistemas de salud. En este sentido, debe servir de orientación efectiva para los 
responsables de la formulación de políticas públicas y como un mecanismo para evaluar su diseño 
e implementación. Si bien el reconocimiento judicial del derecho a la salud no es la panacea ni 
soluciona por sí solo los problemas, puede ayudar a impedir la introducción de reformas mal 
diseñadas o la postergación indefinida de aquellas urgentes.lxxxviii 

La recepción judicial de cuestiones de salud no es nueva. Desde los grandes debates vinculados a 
las medidas de salud pública (seguridad vial, políticas de control del tabaco, medidas sanitarias 
limitativas de la libertad personal, etc.lxxxix) a la intervención judicial provocada por demandas ante 
fallos en la atención (eventos adversos, infecciones intrahospitalarias, daños por procesos de 
vacunación masiva, etc.), los estrados han sido un escenario de arduos debates en los que, a 
propósito de la salud, se contrastan miradas distintas acerca de cómo la sociedad debe asignar sus 
recursos o equilibrar el bienestar individual con el colectivo.xc  

La presión judicial sobre los sistemas de salud ha crecido sostenidamentexci y si bien puede tener 
saludables efectos sobre la priorización de las necesidades de la población, obligando a modificar 
políticas públicas y mejorar el marco legal bajo el cual se desarrolla el derecho a la salud en los 
países. Al mismo tiempo puede significar un riesgo de distribución inequitativa y hasta arbitraria de 
recursos. Así, al hacer justicia al caso particular, existe el riesgo de aumentar las inequidadesxcii. Ello 
por cuanto, por una parte, los Tribunales por lo general sólo hacen justicia en el caso particular 
sometido a su decisión, desconociendo completamente los casos similares que quedan sin solución, 
o los casos postergados porque la Administración ha debido redistribuir los recursos; y por la otra, 
la inequidad en el acceso a la justicia termina por facilitar el acceso a las clases medias de las 
sociedades y no necesariamente, a los más desfavorecidos, en quienes se suman las inequidades 
del acceso a prestaciones de salud con las inequidades en el acceso a la justicia, configurándose un 
escenario paradójico: en algunos casos, los tribunales al hacer justicia, pueden aumentar las 
inequidades sociales. 

Todos los sistemas de salud deben enfrentar el problema de la escasez, ya que siempre las 
necesidades habrán de ser mayores que las posibilidades de satisfacerlas. De ahí que, desde su 
concepción original, todo sistema de salud busca establecer criterios más o menos objetivos para 
asignar los recursos coherente y eficientemente, en un proceso de priorizaciónxciii. Es este esfuerzo 
de fundamentación racional de asignación de recursos el que muchas veces se ve desafiado por la 
actividad judicial, pues las sentencias al atender el caso particular pasan muchas veces por alto los 
criterios que el sistema se ha dado para asignar prioridades. 



Asociado a lo anterior está el delicado problema de la institucionalidad.  La intervención de las 
Cortes y tribunales implica, de hecho, una reasignación de recursos públicos fuera de las prioridades 
y mecanismos administrativos que suelen ser de potestad de los poderes colegisladores. En este 
sentido, dada la integración generalmente no representativa ni electiva de las Cortes (como 
derivación de ese otro gran valor: la independencia judicial), su intervención ha sido cuestionada en 
cuanto a la legitimidad para “invadir” las competencias de otros poderes del Estado en la definición 
de políticas públicasxciv. Pero además, su intervención ha implicado explícitamente el llamado a los 
otros poderes del Estado a “hacer mejor su trabajo”; en este sentido no sólo han ordenado otorgar 
determinadas prestaciones, sino corregir políticas y leyes vigentes en el sentido de armonizarlas con 
su interpretación del alcance del derecho a la salud o derechos asociados a éstexcv. 

Otro aspecto interesante es que, al parecer, como sociedad, somos menos tolerantes a las 
inequidades en salud que a otros tipos de inequidades (de ingreso, o en materia de vivienda, por 
ejemplo) y probablemente ello sea por el estatus especial que tiene la salud como un bien 
especialmente apreciado, pues tiene un valor tanto intrínseco como instrumental. Tan es así que, a 
partir de la internacionalización de los derechos humanos y de la expansión de la perspectiva de 
derechos – que incluye los llamados derechos económicos sociales y culturales- el derecho a la 
salud, por su especial conexión con el derecho a la vida y a la integridad física y psíquica, es también 
considerado un derecho fundamentalxcvi. Cuando hablamos de salud hablamos del bienestar mismo 
de la persona, el cual es, además, un prerrequisito para que ella funcione como agente. Así, las 
inequidades en salud están más atadas o ligadas a inequidades en las más básicas libertades y 
oportunidades que las personas pueden disfrutar. En cambio, diferencias de recursos económicos 
parecieran resultar un tanto más tolerables o comprensibles.xcvii 

¿Quién vivirá cuando no todo el mundo puede vivir?xcviii Es más fácil de responder a esta pregunta 
desde la planificación, distinguiendo categorías de personas, pero cuando se trata de tomar 
decisiones que afecten a personas identificables o identificadas, la cuestión se pone más difícil, 
tanto para policymakers, como para los jueces. Los recursos son limitados, por ello el ejercicio de 
priorización y asignación de recursos debe efectuarse de manera transparente y buscando satisfacer 
las necesidades de las personas de una manera equitativa, reconociendo que no todas las 
necesidades pueden resultar satisfechas. Un principio fundamental de este proceso es el diseño de 
un sistema que busque cumplir con los estándares propuestos, que no pueda arbitrariamente omitir 
ciertos bienes o beneficios sin adoptar la existencia de límites basados en razones que todos puedan 
aceptar como relevantes para el logro adecuado de los objetivos propuestos, en un contexto de 
recursos limitados.xcix 

Con todo, no hay respuesta definitiva.  Los Sistemas de Salud estarán siempre en un proceso de 
reforma; ya veremos si reflexiones como las en este trabajo descritas contribuyen al éxito de este.  
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CAPITULO TERCERO 

ECONOMIA DE LAS ENFERMEDADES DE BAJA FRECUENCIA (EBF) Y 
MEDICAMENTOS DE ALTO COSTO (MAC) 

David Debrott S. 

Una de las razones principales, además de las éticas y médicas, son aquellas que derivan del impacto 
económico que tienen las enfermedades de baja frecuencia tanto en su innovación y desarrollo 
diagnóstico y terapéutico, como en el costo para adquirir las intervenciones y utilizarlas en los 
pacientes necesitados. Por ello se ha hablado de una pareja de “enfermedades de baja frecuencia y 
medicamentos de alto costo”. 

Es indispensable considerar entonces la fármaco-economía de este proceso innovador, ya que 
muchas decisiones dependerán de los aspectos económicos de este grupo de patologías. 

En este capítulo se revisa los aspectos económicos del asunto, con especial énfasis en el caso de 
Chile y particularmente en los últimos diez años. 

Fondo de Auxilio Extraordinario 

La necesidad de atender casos de alta complejidad y especialmente que generan gasto catastrófico 
a los beneficiarios, se ha traducido en una demanda creciente de mayor protección financiera hacia 
el sistema de salud. Hace un par de décadas, cuando comenzaron a establecerse los planes de 
beneficios rectores que hoy conocemos (Modalidad de Atención Institucional, MAI, y Modalidad de 
Libre Elección, MLE, ambas del FONASA), muchas situaciones de este tipo no tenían un canal 
institucional formalmente establecido, ni menos un financiamiento que permitiera darles respuesta 
adecuadamente. En ese marco y para paliar tal situación, es que surge este fondo con un carácter 
excepcional y para casos calificados a nivel del gabinete ministerial. En paralelo también, comienzan 
a surgir algunos programas presupuestarios especiales de parte de FONASA para atender 
prestaciones complejas y medicamentos de alto costo. 

Con el posterior fortalecimiento del plan de beneficios a partir de la instalación de las garantías 
explícitas (GES) a mitad de la década pasada y, particularmente, con la creación del sistema de 
protección financiera para diagnósticos y tratamientos de alto costo (Ley Ricarte Soto), gran parte 
de la justificación de este fondo extraordinario tiende a desaparecer en la medida en que se crea un 
mecanismo institucional que debiera estar dando cuenta de tales necesidades. 

No obstante, pese a tener menos presupuesto e incidencia en la resolución del gasto catastrófico, 
el fondo se mantiene aún vigente y ha introducido mejoras en su funcionamiento. El Decreto N° 
109, del 12 de octubre de 2018, aprobó la Norma Técnica N° 202 del Fondo de Apoyo Económico - 
Auxilio Extraordinario, dictada por la Subsecretaría de Salud Pública. La misma, dejó sin efecto el 
Decreto N° 63 del 15 de enero de 2016. 

Desde el punto de vista presupuestario, tanto en el presupuesto del año 2020 como en el proyecto 
de ley de presupuesto 2021 se considera tal asignación, aunque inserto en la partida de ingresos de 
Aporte Fiscal Libre de la Subsecretaría de Salud Pública. La Glosa N° 12 establece que esta 
repartición pública “informará a la Comisión Especial Mixta de Presupuestos y a las Comisiones de 



Salud del Senado y de la Cámara de Diputados acerca de los montos destinados regionalmente al 
Fondo de Auxilio Extraordinario y sus incrementos.” En consecuencia, se subentiende que cada 
SEREMIS realiza una asignación de los recursos que, para el año 2020 alcanzan a $ 500 millones, lo 
que representa una disminución respecto de los montos previos. Considérese que el año 2011 este 
monto alcanzaba $ 1.100 millones (Jiménez de la Jara et al, 2011). 

La Norma Técnica, de agosto 2018, señala que los recursos son distribuidos por Servicio de Salud y 
que su administración le corresponde al Gabinete del Ministro de Salud. En su definición plantea 
que el fondo busca dar cobertura a prestaciones de alta complejidad a personas en situación de 
vulnerabilidad. Dada la limitación de recursos para llevar a cabo tal objetivo, se dicta esta Norma 
para orientar la asignación de recursos. Se busca que el financiamiento sea compartido, donde el 
fondo aporta una parte y otras entidades otra parte. Las solicitudes se hacen a través de los Servicios 
de Salud y son estos los que deben priorizar y enviar los casos al nivel central buscando conseguir 
otros financiamientos. 

Los requisitos para postular a este fondo son que el beneficiario sea de FONASA; que la atención se 
haya realizado mediante la modalidad institucional (MAI); en el caso de medicamentos, que estos 
tengan registro sanitario del ISP; así como algunos requisitos de orden administrativo y que la 
entrega de fondos se haga de preferencia una vez al año para cada beneficiario. 

El principal criterio de selección de los casos es el de vulnerabilidad social, la que se distingue de la 
vulnerabilidad económica, ya que se parte de la base que los casos de complejidad en salud 
representan vulnerabilidad económica en sí mismos. De esta forma, se pone el acento en las 
situaciones intermedias y en el proceso por el cual se estaría en riesgo de engrosar el espacio de 
exclusión. 

Tabla 1: Criterios de vulnerabilidad 

 Riesgo leve Riesgo moderado Riesgo alto 
Jefatura de hogar (ingreso 
principal del grupo 
familiar) 

No aporta principal ingreso Jefatura de hogar Jefatura de hogar  

Composición familiar Familia con varios 
integrantes que generan 
ingresos 

Familia monoparental Familia monoparental o 
con único cuidador 

Ocupación actual del 
solicitante 

Dependiente generador de 
ingresos activo 

Dependiente con licencia Cesante o sin generación 
de ingresos estables. 
Pensionado 

Fuente: Tomado de la Norma Técnica (MINSAL, 2018).  

La Tabla 1 presenta los criterios para calificar la vulnerabilidad que establece la Norma Técnica. A 
partir de ella, la priorización se orienta al cumplimiento de los criterios de vulnerabilidad alta y 
moderada. En casos distintos de cáncer o de menor costo, se plantea considerar la red de apoyo 
familiar, social e institucional, priorizando las solicitudes que cuentan con apoyo económico 
complementario. 

Existen cuatro categorías de productos que pueden ser financiados a partir de esta asignación: 
Ayudas técnicas, Exámenes y procedimientos, Dispositivo médico, y Medicamentos. 
Adicionalmente, se incluye con ciertas condiciones la Alimentación especial. 



Por último, la Norma Técnica establece una larga lista de condiciones y situaciones particulares en 
que las solicitudes se consideran no admisibles, entre las cuales están: Tratamientos permanentes; 
Insumos; que el valor de las ayudas técnicas sea financiable por SENADIS; Monto inferior a $ 
500.000; Exámenes realizados en el extra sistema, compras de servicios, insumos y cirugías; 
Financiamiento retroactivo de compras ya realizadas por establecimientos o pacientes; Deudas de 
hospitalización públicas o privadas; en cáncer, cuando hay cambio de indicación terapéutica 
respecto a la realizada por médico tratante; Casos excepcionales evaluados por la comisión; 
Beneficiados de años anteriores; y productos cubiertos por otros sistemas o programas 
(alimentación, FONASA, GES, Ricarte Soto). 

Gasto de bolsillo y Gasto catastrófico 

Una de las principales preocupaciones de la política pública en materia de protección financiera es 
el gasto de bolsillo en salud (GBS). Se define por GBS aquella parte del gasto en bienes y servicios 
sanitarios o relacionados con la salud que es financiada por los hogares en el momento en que estos 
los demandan y que, por lo tanto, no se encuentra cubierta por pagos de terceros (pe: seguros). En 
esta categoría caen los gastos de salud y relacionados que no poseen ningún tipo de cobertura 
aseguramiento, los que también denominamos pago directo de hogares; aquellos en que los 
hogares deben realizar copagos; y los gastos en seguros privados voluntarios, que no pertenecen a 
esquemas de aseguramiento sanitario como parte de la Seguridad Social. 

De acuerdo con el último estudio realizado por el Ministerio de Salud (MINSAL, 2019), el GBS 
representaba en 2017 un 7,6% del gasto promedio mensual de los hogares, con un gasto de $ 
84.791, mientras el año 2012 su participación era de 6,3%, con un gasto de $ 50.657, en pesos 
corrientes de cada año, siendo esa diferencia de 1,29 puntos porcentuales estadísticamente 
significativa. 

Mientras la inflación en el periodo relevante fue de 18,13%, lo que llevaría la cifra del año 2012 a $ 
59.839, el crecimiento nominal del gasto fue de 67,38%, registrando un aumento real del GBS de 
41,7%. La Tabla 2 muestra como se distribuyen por quintiles los GBS, el crecimiento nominal y real, 
y la contribución financiera (participación porcentual). 

Tabla 2: GBS, crecimiento y contribución financiera por quintil de ingreso disponible del hogar 2017/2012 

Quintil Q1 Q2 Q3 Q4 Q5 Total 

GBS 2012 13.258 21.367 33.124 57.200 128.334 50.657 

GBS 2017 28.026 42.678 60.618 97.002 195.631 84.791 

Crec. Nominal 111,4% 99,7% 83,0% 69,6% 52,4% 67,4% 

Crec. Real 79,0% 69,1% 54,9% 43,6% 29,0% 41,7% 

Participación % 2012 5,0 5,1 5,7 6,5 6,8 6,3 

Participación % 2017 6,5 6,5 6,9 8,0 8,0 7,6 

Fuente: Elaboración propia en base a datos MINSAL (2019) e IPC INE. 

Además del fuerte crecimiento promedio real en el periodo, resulta preocupante que el crecimiento 
se distribuye en forma estrictamente regresiva, con un 79% en los sectores de menores ingresos y 
un 29% en los de mayores ingresos. 

Cuando se desagregan estas cifras por quintil de ingreso disponible de los hogares se advierte que, 
en términos de montos absolutos, quienes poseen menores ingresos gastan menos en salud, 



respecto de quienes poseen mayores ingresos que son quienes más gastan. En términos de pesos 
de cada año, todos los quintiles aumentan en 2017 respecto a 2012. 

Sin embargo, cuando se analiza la participación relativa en el gasto de los hogares, lo que también 
se denomina contribución financiera, se observa que el peso del gasto en salud en cada quintil 
tiende a igualarse, lo que disminuye la progresividad del gasto. Por ejemplo, mientras en 2012 el 
quintil de menores ingresos (Q1) gastaba en salud un 5,0% y el quintil de mayores ingresos (Q5) 
gastaba 6,8%, en el año 2017 el Q1 aumenta su participación a 6,5% y el Q5 lo hace a 8,0%. Una 
relación simple muestra que en 2012 la razón Q5/Q1 era de 1,36 veces, mientras que en 2017 esta 
disminuye a 1,23 veces. En cualquier caso, es necesario un análisis de los demás componentes del 
gasto de los hogares para entender bien si se trata de un aumento más que proporcional del gasto 
en salud lo que explica su mayor participación o la disminución del gasto en alguna de las demás 
categorías no salud. 

Uno de los componentes del GBS, que en Chile es el componente principal, es el gasto en 
medicamentos, de allí la importancia del análisis del GBS en sí mismo. El año 2017 un 30,3% del GBS 
($ 25.705) fue gasto en productos farmacéuticos, siendo algo superior en términos porcentuales 
que el 29,2% ($ 14.811) del año 2012.  

Para efectos del análisis que acá nos interesa, a estas cifras se debería agregar el gasto en Otros 
productos médicos, lo que corresponde a insumos generalmente, y Artefactos y equipos 
terapéuticos, que corresponde a dispositivos, prótesis, ortesis y otras. Bajo esta agregación, el 2017 
se tendría un total de 36,3%, en tanto el 2012 un 39,1%. Esta situación, en la que la participación 
agrupada representa un mayor porcentaje el año 2012, puede explicarse en las mismas cifras por la 
partida Gastos no desglosados en salud, que mientras el año 2012 tuvo solamente 0,5%, el año 2017 
tuvo 2,2%, ambas cifras que podrían contribuir a paliar tal diferencia.  

Tabla 3: Componentes del GBS y contribución financiera 2017/2012 

 2012 2017   

Productos Monto Contribución 
financiera (%) 

Monto 
Contribución 
financiera 
(%) 

Crec. 
Nominal 

Crec. 
Real 

Productos 
farmacéuticos 

14.811 29,2 25.705 30,3 73,6% 46,9% 

Otros productos 
médicos 583 1,2 808 1,0 38,6% 17,3% 

Artefactos y equipos 
terapéuticos 

4.398 8,7 4.279 5,0 -2,7% -17,6% 

Servicios médicos 9.511 18,8 18.078 21,3 90,1% 60,9% 
Servicios dentales 7.799 15,4 13.594 16,0 74,3% 47,6% 
Servicios paramédicos 6.819 13,5 10.150 12,0 48,8% 26,0% 
Servicios de hospital 6.464 12,8 10.316 12,2 59,6% 35,1% 
Gastos no desglosados 
en salud 

271 0,5 1.861 2,2 586,7% 481,3% 

Total 50.657 100,0 84.791 100,0 67,4% 41,7% 
Fuente: Elaboración propia en base a datos MINSAL (2019) e IPC INE. 

En cuanto al incremento real de gasto, el más fuerte se concentra en Servicios médicos con un 
60,9%, seguido por Servicios dentales con 47,6% y Productos farmacéuticos con 46,9%. Sin embargo, 
en cuanto a incidencia en el aumento del GBS es la categoría Productos farmacéuticos la que más 



contribuye, ya que su base es mayor. Mientras Servicios médicos aporta $6.843 pesos, Productos 
farmacéuticos aporta $8.209, ambos en moneda de 2017. 

A partir de análisis específicos, el estudio del MINSAL (2019) determina que el GBS está fuertemente 
influido por dos variables: la presencia de dos o más adultos mayores en el hogar y la ocurrencia de 
algún evento de hospitalización o de intervención quirúrgica. No obstante, esta última midió 
solamente su impacto en el gasto en hospitalización y servicios quirúrgicos ambulatorios. Estos 
resultados son un indicador que puede estar apuntando al mayor consumo de medicamentos en 
enfermedades crónicas muy presentes en la población adulta mayor y a eventos de alto costo como 
son los cánceres y otras enfermedades que pueden requerir tratamientos farmacológicos y 
hospitalización. Otras variables, como la presencia de niños menores de 5 años o de mujeres entre 
15 y 45 años, no mostraron ser explicativas del mayor GBS. 

A partir de la información sobre GBS es posible analizar lo que se denomina gasto catastrófico en 
salud (GCS). No existe un criterio único para medir el GCS, pero son habituales los criterios de 30% 
y 40% de GBS sobre el gasto total del hogar, descontados algunos gastos que se consideran de 
subsistencia. El objetivo de estos análisis es ver como impacta el GBS en la capacidad de consumo 
de los hogares y evaluar si este gasto de salud es empobrecedor para los hogares. 

Gráfico 1: GBS según GCS 30% o 40% (a pesos 2019) 

 
Fuente: Data primaria proporcionada por autores de MINSAL (2019).1 

Las barras muestran el nivel de GBS a partir del cual se sobrepasa el umbral de 30% o 40%, 
respectivamente, en cada quintil de ingresos. Como resulta lógico, ese nivel va aumentando en la 
medida en que nos vemos desde niveles de ingresos bajos a altos. Sin embargo, llama la atención el 
gran aumento en el Q5 (2017, EPF VIII), donde el GCS de 40% crece muy fuertemente, en relación a 
la medición anterior (2012, EPF VII) y en relación al GCS del mismo año, pero con umbral de 30%.  
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Por otra parte, las líneas muestran el número de hogares que en cada quintil sobrepasa tales 
umbrales. Esta es la medida más relevante para efectos de la evaluación del GCS. El año 2012 (EPF 
VII), un promedio de 15.554 hogares por quintil sobrepasaron el umbral de 30% y un promedio de 
6.165 hogares por quintil sobrepasaron el umbral de 40%. En tanto, en 2017 (EPF VIII), un promedio 
de 20.102 hogares por quintil sobrepasaron el umbral de 30% y 8.721 hogares por quintil 
sobrepasaron el umbral de 40%.  

Este mismo análisis puede realizarse para cada por quintil de ingreso. Se observa que en 2012, con 
excepción del Q2 donde el número de hogares sobre el umbral de 30% es notablemente menor que 
la media, en los demás quintiles el número de hogares sobre los umbrales es bastante similar. En 
cambio, el año 2017, el Q2 y especialmente el Q5 son notoriamente inferiores que los demás, para 
el umbral de 40%; en tanto, para el umbral de 30% solamente el Q5 se ubica muy por debajo que el 
resto. 

Gráfico 2: Porcentaje de hogares que incurren en GCS según nivel del Umbral, 2012 versus 2017 

 
Fuente: Elaboración propia en base a datos EPF VII y VIII, y data primaria proporcionada por autores de MINSAL (2019). 

A partir de la data de MINSAL (2019) hemos calculado que porcentaje representan los hogares que 
incurren en GCS cada año. Cuando el umbral se establece en 30%, el año 2012 un 2,6% de los 
hogares incurría en GCS y en 2017 ese guarismo aumenta a 3,0% de los hogares. En tanto, cuando 
el umbral se establece en 40%, el año 2012 un 1,0% de los hogares incurría en GCS y esto también 
aumenta a 1,3% en el año 2017. En la Tabla 11 presentamos los valores de los umbrales y el número 
de hogares que incurre en GCS por quintil de ingreso.  

Otra forma de abordar esta problemática es la definición de población con grandes gastos en salud, 
establecida como Objetivo de Desarrollo Sostenible (ODS 3.8.2.) de Naciones Unidas. Esta es la 
proporción de la población que supera umbrales de 10% y 25% de GBS sobre el gasto total del hogar. 
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Gráfico 3: Población con grandes gastos en salud y GCS 2017/2012 

 
Fuente: Modificado en base a datos MINSAL (2019). 

Lo que resulta más significativo del análisis es que el porcentaje de los hogares que está sobre el 
umbral del 10%, aumenta de 11,3% a 14,6%, lo cual muestra un empeoramiento de la situación, en 
un aspecto que además corresponde a un objetivo comprometido por el país. Los demás umbrales 
solo registran variaciones marginales. 

Finalmente, al descomponer el gasto de aquellos hogares que superan el umbral de 25%, que se ha 
adoptado en dicho estudio como parámetro de medición, se advierte que la mayor incidencia la 
tienen los servicios dentales con un 21%, los servicios quirúrgicos y procedimientos médicos 
ambulatorios con 17%, los medicamentos con 16%, las consultas médicas con 14% y prestación de 
servicios hospitalarios con 12%. 

Ley de Alto Costo – Ricarte Soto 

En materia de alto costo y particularmente en lo que se refiere a la cobertura financiera de 
medicamentos y dispositivos de alto costo, la transformación de mayor impacto en la última década 
en el sistema sanitario ha sido la creación del Sistema de Protección Financiera para Diagnósticos y 
Tratamientos de Alto Costo, Ley N° 20.850, conocida como Ley Ricarte Soto en honor al destacado 
periodista que impulsó la iniciativa y que falleció de cáncer en septiembre del año 2013. 

El 5 de mayo del 2013 se realizó la primera Marcha de los Enfermos, la que marcó un hito importante 
en cuanto a la participación de la ciudadanía en esa materia, unificando a muchas organizaciones 
de pacientes y familiares que antes habían realizado acciones de presión episódicas y más bien 
aisladas entre sí. Luego seguirían nuevas convocatorias a manifestaciones y la realización de 
múltiples actividades de debate y divulgación de la problemática, entre ellas el Foro Nacional del 
Cáncer. 

En gran parte como resultado de esta dinámica de empoderamiento y movilización de la sociedad 
civil, en enero de 2015 es enviado al Congreso Nacional el Proyecto de Ley de Alto Costo, siendo 
aprobado con extraordinaria rapidez en el mes de mayo del mismo año. De esta forma, el 1 de junio 
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de 2015 es promulgada y publicada la Ley y en octubre son publicados los Reglamentos del Umbral 
de Alto Costo y de Prestadores. En octubre y noviembre se dictan los Decretos sobre Tratamientos 
y Protocolos, y el 4 de diciembre entra en vigencia la Ley.  

Luego se dictan el primer Decreto (N° 87) sobre Diagnósticos y Tratamientos que estarán vigentes 
durante el primer año de operación del sistema. Posteriormente se dictan las Normas Técnicas de 
Prestadores y Protocolos; el Reglamento de Registro de Asociaciones y Agrupaciones de Pacientes 
y del Sistema de Información (para el seguimiento, monitoreo y control); el Reglamento de 
Reembolso a Prestadores por FONASA; y la Resolución Exenta sobre el Proceso de evaluación y 
priorización para ingresar a la Ley.  

Con posterioridad se dicta el Decreto N° 50 que establece los Diagnósticos y Tratamientos que 
estarán vigentes durante 2017. Entre 2017 y 2019 se dictan una serie de otras normas que van 
completando y fortaleciendo el sistema. En la actualidad cubre un total de 27 problemas de salud 
con sus respectivas intervenciones sanitarias, que no estaban incluidas en las garantías explícitas ni 
en los planes de beneficios de los principales sistemas de aseguramiento del país. Es un sistema de 
carácter universal, ya que es el único que además de ser obligatorio para los beneficiarios de 
FONASA y las ISAPRE, también incluye a los beneficiarios de los sistemas de las Fuerzas Armadas y 
las Policías. Otra característica distintiva es que es el único sistema de financiamiento y provisión 
pública, independiente del sistema de aseguramiento de los beneficiarios. 

Tabla 4: Ocho aspectos clave de la Ley de Alto Costo – Ricarte Soto 

1) Cubre diagnósticos de alto costo (examen para confirmar un problema de salud) y tratamientos basados en 
medicamentos, dispositivos médicos y alimentos de alto costo. 

2) Garantiza financiamiento, acceso y oportunidad. 
3) Se accede una vez que el médico tratante ha realizado la notificación. Los tratamientos son otorgados en red de 

prestadores aprobados por el MINSAL, de acuerdo a criterios de calidad técnica. 
4) La cobertura es de 100%, sin copagos ni deducibles. 
5) La CENABAST compra y distribuye a prestadores. 
6) Toda persona tiene derecho, sin tener que acreditar ingresos. Es universal para beneficiarios FONASA, ISAPRE y 

FFAA. 
7) Los tratamientos deben cumplir con los siguientes requisitos: i) el costo cumple con requisitos que impone la Ley; 

ii) Evaluación científica favorable; iii) Ser sugeridos por una Comisión de Recomendación Priorizada; y, iv) la 
dictación de un Decreto fundado de los Ministerios de Salud y Hacienda. 

8) Los problemas de salud que no están incluidos pueden ser evaluados mediante solicitud al MINSAL. Los 
tratamientos que ya eran otorgados por otros sistemas de aseguramiento deben seguir entregándose. Si el 
beneficiario recibía un medicamento de parte de un laboratorio a título gratuito, debe seguir recibiéndolo sin 
costo y hasta que sea de utilidad terapéutica. 

Fuente: Elaboración propia en base a información pública de divulgación de la Ley. 

El fondo que financia la Ley, está establecido como una partida presupuestaria y se constituyó 
inicialmente con 30 mil millones (2015), luego se agregaron 60 mil millones (2016), 100 mil millones 
(2017), y en adelante con igual monto cada año desde 2018, más ahorros y reajustes. Si bien el 
fondo aparece en las partidas del Ministerio de Salud, es gestionado por la Tesorería General de la 
República, la que se encarga de realizar inversiones financieras para rentabilizar los recursos 
mientras estos no son utilizados en la compra de los diferentes productos. 

De acuerdo al segundo informe trimestral del Fondo a junio de 2020, elaborado por la DIPRES 
(2020), el saldo acumulado es de $ 253.697 millones, unos US$ 231,5 millones. Este saldo se explica 
por un saldo inicial al primer trimestre de $ 285.301 millones, retiros por $ 32.908, intereses 



devengados por $ 1.041 millones y ganancias de capital por $ 264 millones. El saldo acumulado se 
encuentra invertido, de acuerdo a la normativa, en un 49,82% en depósitos a plazo (MM$ 126.387), 
en un 30,32% en instrumentos del Banco Central de Chile (MM$ 76.923), y en un 19,86% en fondos 
mutuos (MM$ 50.387). 

El crecimiento del monto de los saldos finales, en la magnitud que hemos señalado, debiera llevar a 
un análisis sobre la factibilidad de ampliar anticipadamente el número de intervenciones sanitarias, 
cubriendo nuevas patologías, ya que en ningún caso tiene sentido tal acumulación financiera en 
condiciones de necesidad en múltiples ámbitos relacionados a salud. 

En régimen, los Decretos se fijan cada 3 años y el Umbral de Alto Costo es de $ 3.011.381, 
equivalente a US$ 4.232 (valor a agosto 2019). El Umbral Nacional de costo anual define el monto 
de lo que se considera Alto Costo para efectos de esta Ley. 

Tabla 5: Características del Fondo - Ley de Alto Costo 

 Fuentes de recursos que establece la Ley: 
 Aportes fiscales anuales 
 Donaciones, herencias y legados que acepte el Ministerio de Hacienda 
 Aportes de cooperación internacional 
 Rentabilidad que genere 

 Otros: 
 Los recursos se podrán invertir en los instrumentos, operaciones y contratos que establezca el Ministerio 

de Hacienda 
 Administrado por Tesorería General de la República 

Fuente: Elaboración propia en base a información pública de divulgación de la Ley. 

Cabe comentar que de las fuentes de financiamiento que originalmente fueron establecidas por la 
Ley, la única que realmente ha funcionado como tal es el Aporte Fiscal de recursos provenientes de 
impuestos generales y en mucho menor medida los intereses ganados y ganancias de capital. 

La última medición publicada por la Superintendencia de Salud (2018), que registro la opinión de los 
beneficiarios al año 2017, muestra que un 67% de los beneficiarios FONASA e ISAPRES (abiertas) 
conocía de la existencia de esta Ley, siendo relativamente mayor en el caso de ISAPRES (72%) que 
en el caso de FONASA (65%). Sin embargo, solo un 28% sabe que este es un beneficio de carácter 
universal, lo cual se acentúa en el caso de los beneficiarios de FONASA (26%), mientras en 
beneficiarios de ISAPRES alcanza un 38%. A pesar de lo anterior, la evaluación es positiva y similar 
entre quienes dicen estar informados, alcanzando una nota de 5,8 en general y en el FONASA, siendo 
en ISAPRES marginalmente inferior (5,7). Esta es en general una buena evaluación, considerando 
que la satisfacción global con el sistema de salud era de un 5,0 y la de las garantías explícitas un 5,4 
en población general y 5,5 entre quienes lo han utilizado (personal o familiarmente). 

El sistema creado por esta Ley incluye un mecanismo de información público que ha sido muy poco 
explotado, por lo que creemos importante centrar parte del análisis en dicha información 
(Superintendencia de Salud, 2020). 

A diciembre 2019, habiendo transcurrido cuatro años desde su inicio, un total de 21.030 
beneficiarios han tenido acceso a intervenciones sanitarias de alto costo, a lo largo de todo el país 
y en todo el rango etario, con un marcado énfasis hacia mujeres (69,6%).  



La distribución por seguros muestra una sobrerrepresentación del sistema ISAPRE (22,0%), por 
sobre FONASA (76,1%) y los sistemas de las FFAA (1,9%). 

 

 

Tabla 6: N° de beneficiarios por problema de salud según sexo (diciembre, 2019) 

Problema de salud Mujer Hombre Total Participación 
Angioedema Hereditario 80 59 139 0,7% 
Artritis Psoriásica 274 283 557 2,6% 
Artritis Reumatoide Refractaria 4.489 600 5.089 24,2% 
Bomba de insulina 556 454 1.010 4,8% 
Cáncer de mama Gen Her2 4.418 6 4.424 21,0% 
Colitis Ulcerosa 146 101 247 1,2% 
Crohn 295 230 525 2,5% 
Enfermedad de Huntington 1 1 2 0,0% 
Epidermólisis 28 20 48 0,2% 
Esclerosis Lateral Amiotrófica 47 64 111 0,5% 
Esclerosis Múltiple Refractario 626 272 898 4,3% 
Estimulación Cerebral 9 17 26 0,1% 
Fabry 55 42 97 0,5% 
Gaucher 30 12 42 0,2% 
Hipertensión Arterial Pulmonar 228 34 262 1,2% 
Implante Coclear 92 64 156 0,7% 
Inmunodeficiencias primarias 10 25 35 0,2% 
Lupus Eritematoso Sistémico 14 1 15 0,1% 
Mielofibrosis 35 34 69 0,3% 
Mucopolisacaridosis I 10 6 16 0,1% 
Mucopolisacaridosis II 1 19 20 0,1% 
Mucopolisacaridosis VI 5 4 9 0,0% 
Nutrición Enteral Domiciliaria 531 618 1.149 5,5% 
Profilaxis VRS 2.606 3.389 5.995 28,5% 
Tirosinemia 13 7 20 0,1% 
Tumores del estroma gastrointestinal no resecables o metastásicos 14 15 29 0,1% 
Tumores Neuroendocrinos 21 19 40 0,2% 
Total 14.634 6.396 21.030 100,0% 

Fuente: Superintendencia de Salud (2020), en base a datos FONASA. 

Las tres intervenciones que concentran mayor cantidad de beneficiarios acumulados en el periodo 
son Profilaxis VRS con 28,5% (5.995), Artritis Reumatoide Refractaria con 24,2% (5.089) y Cáncer de 
Mama Gen Her2 con 21,0% (4.424). En el otro extremo, con un pequeño número de casos están 
Enfermedad de Huntington con 2 casos y Mucopolisacaridosis VI con 9 casos. Salvo algunas, esto 
demuestra que realmente son enfermedades o variantes de una misma enfermedad, que por su 
bajísima prevalencia, nunca podrían buenas candidatas a estar incluidas en planes de beneficios más 
amplios y requieren un tratamiento especial. 

Tabla 7: Cánceres raros incluidos en la Ley de Alto Costo – Ricarte Soto 

Problema de salud Intervención 
sanitaria 

Población objetivo 

Cáncer de mama Gen Her2 Trastuzumab Personas con diagnóstico confirmado de cáncer de mama que sobreexpresa el 
gen HER2, de acuerdo a los siguientes subgrupos: i) Subgrupo 1: Personas con 
cáncer de mama HER2 +. Etapas I, II y III. Adyuvancia y neoadyuvancia; ii) 
Subgrupo 2: Personas con cáncer de mama HER2 + Etapa IV metastásica. 



Tumores neuroendocrinos Sunitinib – 
Everolimus 

Personas de 18 años o más con diagnóstico confirmado de enfermedad 
progresiva de tumores neuroendocrinos pancreáticos y bien diferenciados con 
enfermedad irresecable, localmente avanzada o metastásica. 

Tumores del estroma 
gastrointestinal no 
resecables o metastásicos - 
GIST 

Imatinib - 
Sunitinib 

Personas con sospecha diagnóstica o diagnóstico confirmado de tumor del 
estroma gastrointestinal no resecable o metastásico. 

Fuente: Elaboración propia en base a información pública de divulgación de la Ley. 

Dentro de los problemas de salud que han sido incluidos en el sistema de alto costo la mayor parte 
son enfermedades raras, aquellas cuya prevalencia poblacional es muy inferior al promedio. Entre 
ellas, algunos de los llamados cánceres raros también han sido priorizados. En la Tabla 7 hemos 
considerado algunos casos que ilustran el problema de salud, la intervención sanitaria que es 
cubierta y las condiciones de elegibilidad de la población objetivo. 

En la Tabla 12 hemos incluido un detalle de las intervenciones sanitarias cubiertas por la Ley y el 
número de casos; y en la ¡Error! No se encuentra el origen de la referencia. los prestadores de salud 
y el número de casos, para cada uno de los problemas de salud que se encontraban vigentes antes 
del último Decreto. 

Un aspecto muy relevante del sistema de alto costo es la instalación de un procedimiento formal, 
público y transparente para la selección de las intervenciones sanitarias a ser cubiertas. En ella la 
evaluación de tecnologías sanitarias (ETESA) juega un rol central. 

Figura 1: Proceso de ETESA para el Alto Costo 

 
Fuente: Elaboración propia.  

El proceso se inicia con una solicitud que puede ser presentada por cualquier persona y a través de 
varias vías ante el Ministerio de Salud. Existe un plazo límite anual para las presentaciones que 
permite consolidar un conjunto de solicitudes y someterlas a las mismas reglas de evaluación. Las 
solicitudes recibidas se registran en un repositorio público que a la fecha de corte del 25 de febrero 
de 2018, alcanzaban un total de 638 intervenciones sanitarias. 

Las solicitudes presentadas no son vinculantes y existe un tratamiento especial para las solicitudes 
hechas por comisiones técnicas asesoras y agrupaciones de pacientes registradas. Se considera 
válido el registro o autorización de un producto en algún país con autoridad sanitaria de alta 
vigilancia sanitaria, lo que facilita el proceso y no duplica trámites. El costo del tratamiento o 
dispositivo debe ser igual o superior al umbral para su presentación a evaluación, y no superior a 
110% del fondo disponible (u 80% cuando la solicitud es presentada por un productor). 

Para la fase de evaluación se considera que el valor del tratamiento debe ser igual o superior al 
monto del Umbral, medido en 12 meses. Los productos que se someten a evaluación pueden tener 

Solicitud

Evaluación

Recomendación

Decisión



su solicitud de registro o autorización en trámite o solicitarla en paralelo, no siendo necesario que 
la hayan obtenido previamente. Se analiza la evidencia científica sobre efectividad del tratamiento, 
labor que realiza el propio MINSAL o es externalizada en entidades que pueden ser públicas o 
privadas. Existe resguardo de lo que en términos de Propiedad Industrial se denomina información 
no divulgada. 

El análisis de la evidencia es un proceso estructurado en el que se lleva a cabo un análisis secuencial 
que cumple las etapas que se presentan en la Tabla 8. 

Tabla 8: Fases secuenciales del proceso de evaluación, Ley de Alto Costo – Ricarte Soto 

1° Eficacia y efectividad relativas  Seguridad  Alternativas (si las hay).  
2° Evaluación económica  Condiciones de pago (riesgo compartido)  Precio máximo industrial  Impacto 
presupuestario. 
3° Implementación  Impacto en redes. 
4° Repercusiones éticas, jurídicas y sociales  Alcance y plazo de revisión de la evaluación. 

Fuente: Texto de la Ley N° 20.850. 

En la medida en que la intervención sanitaria evaluada cumple con el primer criterio, recién se 
avanza a la fase siguiente. La intervención sanitaria debe cumplir con cada una de las fases para ser 
presentada a la Comisión. 

La tercera etapa consiste en la recomendación. Esta se realiza por una Comisión que analiza, prioriza 
y recomienda a los Ministros de Salud y de Hacienda. La Comisión es presidida por el Subsecretario 
de Salud Pública y cuenta con 12 especialistas y 2 representantes de agrupaciones de pacientes. En 
cuanto a procedimientos, cabe destacar que el acta final que establece la recomendación puede ser 
formalmente impugnada y puede existir recusación de alguno de sus miembros.  

Por último, la etapa de decisión consiste en la elaboración y firma del Decreto que establece las 
intervenciones sanitarias que serán cubiertas, lo que es regulado por la Ley. 

Otro aspecto establecido por Ley de Alto Costo se relaciona con los ensayos clínicos, para lo cual se 
introdujo una modificación al Código Sanitario. Esta considera una autorización especial por parte 
del ISP para el uso provisional de determinados productos y el libre acceso a información de estos 
para su análisis. Una vez que los productos han sido otorgados a los beneficiarios por parte de los 
fabricantes en el marco de un ensayo clínico, se establece como un derecho ex post a tratamiento 
sin costo, de por vida, a cargo del fabricante. Los mismos productores asumen la responsabilidad 
por daños, incluso no previstos en los ensayos, y por productos defectuosos que puedan ocurrir. 

El modelo de financiamiento y gestión pública centralizados, y de provisión descentralizada 
mediante redes integradas y articuladas a partir del sistema público, ha permitido alcanzar 
economías que son muy importantes en mercados de bienes complejos y de alto costo. CENABAST 
estima que durante 2019 se produjeron ahorros por tratos directos con monoproveedores en el 
marco de la Ley Ricarte Soto por $ 8.317 millones, lo que representa una rebaja de 28,6% respecto 
al gasto estimado en base a los precios iniciales.  

Tabla 9: Ahorros estimados por CENABAST 2019, Ley de Alto Costo – Ricarte Soto 

Medicamento Cantidad Precio inicial Precio final Ahorro % de Ahorro 
Belimumab 8.616 255.740 145.344 951.171.936 43,2% 
Golimumab 1.416 458.640 321.048 194.830.272 30,0% 



Secukinumab 8.224 482.139 368.257 936.565.568 23,6% 
Trastuzumab 18.000 900.000 729.000 3.078.000.000 19,0% 
Tocilizumab 24.000 218.913 91.250 3.063.912.000 58,3% 
Ocrelizumab 232 3.434.538 3.034.414 92.828.768 11,7% 
Total 60.488 

  
8.317.308.544 28,6% 

Fuente: CENABAST (2019). 

De ellos, el grueso del ahorro de costos se produce en Trastuzumab (Cáncer de mama Gen HER2), 
el que aporta unos $ 3.078 millones, y en Tocilizumab (Artritis Reumatoide), el que aporta $ 3.063 
millones. La mayor reducción de precio es justamente la que experimentó Tocilizumab (Artritis 
Reumatoide), el que se cotizaba en $ 218.913 al inicio y en $ 91.250 al finalizar el proceso, con una 
rebaja de 58,3%. 

Como contraste de tales ahorros y del flujo de gasto que se observa en el Fondo, un informe del 
Observatorio Judicial (2020) estimó que las sentencias de los tribunales de justicia obligaron al 
Estado a financiar por fuera del sistema un total de 41 tratamientos de alto costo en 2019, por un 
monto de US$19.830.216, aumentando en 5,7 veces lo ordenado en 2018, cuando la cifra se estimó 
en US$ 3.500.000. La evolución de los recursos de protección, si bien se mantiene en números 
absolutos bastante bajos, ha venido aumento de manera importante, especialmente en 2019. 

Tabla 10: N° de casos y costo de las sentencias de tribunales de justicia 

Tratamiento Casos Monto ($) 
Spinraza 24 12.000.000.000 
Vimizin 3 800.280.000 
Solaris 2 702.000.000 
Trasplante de médula 4 257.808.000 
Otros 8 160.723.553 
Total 41   13.920.811.553  

Fuente: Observatorio Judicial (2020). 

El informe llama la atención respecto a la vía judicial versus la institucionalidad de política pública 
de salud consagrada en la Ley de Alto Costo – Ricarte Soto. En más de alguno de los tratamientos 
que han sido ordenados financiar por parte del Estado, el proceso de evaluación mostró que bajo 
los criterios que fueron establecidos por el legislador, tales tratamientos no son recomendables. Sin 
duda, se abre aquí un campo de debate no solo sobre la política pública, sino que en materia ética 
y de justicia. 
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Anexo: Gasto de bolsillo y Gasto catastrófico 

Tabla 11: Valor de los Umbrales de GCS (en pesos de 2019) y N° de hogares que incurren en GCS 
  

GBS Umbral 30% GBS Umbral 40% Hogares Umbral 30% Hogares Umbral 40% 

EPF VII I 198.664 300.699 16.818 8.017 
 

II 337.118 11.370 4.846 
 

III 426.542 592.012 15.868 5.944 
 

IV 602.057 845.840 16.219 6.616 
 

V 998.047 1.289.494 17.492 5.400 
Media 

   
         15.554             6.165  

      

EPF VIII I 314.370 465.515 22.587 10.941 
 

II 328.271 451.599 20.744 6.448 
 

III 501.581 684.340 21.315 10.439 
 

IV 987.890 1.431.740 21.519 10.733 
 

V 1.962.822 3.927.332 14.356 5.042 
Media             20.104             8.721  

Fuente: Data primaria proporcionada por autores de MINSAL (2019). 

Nota: En esta tabla y gráfico correspondiente (Gráfico 1) el deflactor de la EPF VII es 1,258468 que 
corresponde a la variación del IPC entre abril 2012 a diciembre 2019. Por otro lado, el deflactor de 
la EPF VIII es 1,080467 que comprende el periodo de variación de IPC entre diciembre 2016 a 
diciembre 2019. El mes base se toma a partir de la comparación entre la VII EPF y VIII EPF en INE 
(2018, p. 30). 

  



Anexo: Ley de Alto Costo – Ricarte Soto 

Tabla 12: Problemas de salud, intervenciones sanitarias y número de casos, Ley de Alto Costo - Ricarte Soto (a junio, 2019) 

Etiquetas de fila Cuenta de Cantidad (actual) 
Angioedema Hereditario 126 

Inhibidor C1 Esterasa 126 
Artritis Reumatoide Refractaria 4138 

Abatacept 1441 
Adalimumab 1500 
Etanercept 1010 
Rituximab 187 

Bomba de insulina 819 
Bomba de Insulina 819 

Cáncer de mama Gen Her2 3867 
Trastuzumab 3867 

Crohn 428 
Adalimumab 212 
Infliximab 216 

Esclerosis Múltiple Refractario 650 
Fingolimod 513 
Natalizumab 137 

Estimulación Cerebral 19 
Implante Distonía  19 

Fabry 97 
Agalsidasa alfa 46 
Agalsidasa beta 51 

Gaucher 39 
Imiglucerasa 21 
Taliglucerasa alfa 18 

Hipertensión Arterial Pulmonar 233 
Ambrisentan 106 
Ambrisentan-Iloprost 63 
Ambrisentan-Iloprost  2 
Bosentan 19 
Bosentan-Iloprost 22 
Iloprost 21 

Implante Coclear 108 
Implante Coclear 108 

Mucopolisacaridosis I 16 
Laronidasa 16 

Mucopolisacaridosis II 21 
Idursulfase 21 

Mucopolisacaridosis VI 9 
Galsulfasa 9 

Nutrición Enteral Domiciliaria 801 
Fórmula Completa Polimérica 200 
Fórmula Completa Polimérica  2 
Fórmula Completa Polimérica fibra 23 
Fórmula Completa Polimérica Hipercalórica 128 
Fórmula Completa Polimérica Pediátrica 304 
Fórmula Completa Polimérica pediátrica  8 
Fórmula Especial Hipoglucídica 59 
Fórmula Especial Hipoglucídica por Sonda de gastrostomía/Bomba 1 
Fórmula monomérica (Aminoacídica) 31 
Fórmula Oligomérica o Semielemental 45 

Profilaxis VRS en prematuros con DBP 4002 
Palivizumab 4002 



Etiquetas de fila Cuenta de Cantidad (actual) 
Tirosinemia 18 

Nitisinona 18 
Tumores Neuroendocrinos 31 

Everolimus   14 
Sunitinib 17 

Total general 15422 
Fuente: FONASA. 
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Organizaciones de pacientes, la pieza clave de la EERR 

Las organizaciones que reúnen a familiares y pacientes de enfermedades poco frecuentes parecen 
ser uno de los acontecimientos distintivos de la última década en el país, siguiendo una corriente 
que lleva poco más de 15 a 20 años de historia en el viejo continente. 

Dada su naturaleza y el poco conocimiento de su prevalencia en el país y el mundo, la única forma 
de hacerse notar y buscar alternativas de tratamiento es a través de la demanda organizada de sus 
necesidades, más aún cuando buena parte del equipo de salud desconoce sus reales alcances.  

Como es ninguna otra patología su responsabilidad es continuar desarrollándose y capacitándose 
para relevar el problema y contribuir al desarrollo de políticas públicas relacionadas. Todavía existe 
un número significativos de estas enfermedades que no alcanzan a ser cubiertas y otras que ni 
siquiera cuentan con medicamentos específicos para su condición.  

La historia de la comunidad organizada en torno a las Enfermedades Poco Frecuentes, 
especialmente en Latinoamérica y Chile es relativamente reciente y cubre poco más de una década. 

América Latina 

Latinoamérica coincide, con algunos matices, en los desafíos que deben enfrentar los pacientes y 
familiares de EERR, especialmente por falta de coberturas adecuadas de los sistemas  y la poca 
información de la comunidad en general y los tomadores de decisiones. A ello se suman deficiencias 
en marcos legales y regulatorios,  

La gran apuesta de estas organizaciones es mejorar el intercambio de información y compartir 
experiencias sobre la situación de las EERR .a la vez, mejorar sus competencias y superar una de las 
mayores dificultades, como es el trabajo conjunto para alcanzar sus objetivos específicos y grupales. 

Afortunadamente se están fortaleciendo movimientos nacionales y regionales que agrupan a 
instituciones más pequeñas para generar una masa crítica con cohesión social que impulse a su 
favor las políticas públicas. 

Principales organizaciones de pacientes de la región  

AÑO MOVIMIENTO IMPACTO 

2002 

Grupo de Enlace, Investigación y Soporte en ER 
(GEISER) la primera organización de pacientes 
que se creó con miras a accionar el tema de las 
ER en toda Latinoamérica y el Caribe 

Realización de talleres, foros y congresos nacionales, 
regionales e internacionales impulsando el conocimiento 
sobre ER y proyectando la situación regional. También ha 
intervenido en proyectos de políticas públicas, Promoción y 
participación activa en ICORD (conferencia Mundial de ER) 
realización de trabajos de investigación con centros 
científicos e incluso con la academia. 



2005 

Sociedad Latina de Hipertensión Pulmonar 
(SLHP)11, una organización paraguas, regional 
que agrupa asociaciones nacionales de 
pacientes que viven con hipertensión 
pulmonar (HP) en América Latina. La SLHP es 
reconocida internacionalmente por responder 
a las necesidades y demandas del colectivo de 
pacientes con HP en LatAm. 

Elaboración de la Ley Marco sobre ER para Latinoamérica 
desde el Parlamento Latinoamericano, la promoción para la 
creación de una Ley de ER en Chile y en Guatemala, 
participación en el Primer Comité de ER creado en la ONU, 
entre otros foros, talleres y congresos. 

2011 

Federación Colombiana de ER (FECOER)12, 
agrupa más de 30 organizaciones de ER 
Colombianas 

Promotor de política pública Nacional (fundador de la Mesa 
de ER Minsalud y desarrollo de Ley de ER), reconocimiento 
de los afectados como sujetos de especial protección, 
cocreador de reglamentaciones y metodologías de política 
pública para ER, Realiza estudios de la situación Legislativa 
Latinoamericana 
Fundador de ALIBER y HACERLA con representacion en RDI 
(Rare Diseases International) Actual proponente de la 
Comunidad de Práctica en Políticas Publicas para Latam 
(CoP) 

2013 

Por iniciativa de FEDER y organizaciones latinas 
se constituye la Alianza Iberoamérica de ER 
(ALIBER) con la misión de ser una red 
Iberoamericana de pacientes con ER encargada 
de coordinar acciones para fortalecer el 
movimiento asociativo y dar visibilidad a las 
ER. 

Realización de estudios de Marco normativo de las ER en 
Iberoamérica, así como un Trabajo Social en el movimiento 
asociativo iberoamericano y el movimiento asociativo de las 
ER en Iberoamérica. Participación en diversos foros de 
empoderamiento en la región y en congresos 
internacionales, teniendo representación en el RDI. 

2014 

Se gestó en Cartagena de Indias –Colombia- 
Iniciativa de la Red Latinoamericana de ER 
posteriormente denominada Hermanos 
Aliados con ER en Latinoamérica (HACERLA), 
expedición de la “Declaración de Cartagena”. 
La idea de la Red fue extenderla hacia todos los 
países miembros 

HACERLA se constituyó como una unión de voluntades para 
trabajar en forma conjunta por varias organizaciones de 
pacientes latinas. A pesar de haber creado la reglamentación 
y toda la documentación necesaria no ha llegado a tener un 
registro definido. 

 

CHILE 

En Chile y por la condición básica de estas enfermedades existen casos únicos o grupos de dos o 
pocas personas afectadas por una patología. Paulatinamente se han ido reuniendo en 
organizaciones que representa a otras asociaciones de pacientes, familiares y cuidadores. 

El estudio sobre la distribución y frecuencia de enfermedades en general es la Encuesta Nacional de 
Salud. En la última versión del año 2016-2017 no existe un apartado que contemple estas 
enfermedades y tampoco existe una definición clara para identificarlas  

No obstante, proyectando las cifras internacionales dadas por la OMS se estima que puede afectar 
a un millón de personas con cerca de 1000 patologías distintas. 

ORGANIZACIONES DE PACIENTES  

I.- Federación de Enfermedades Lisosomales FELCH www.fundacionfelch.cl 

Miriam Estivill. Presidenta 



Fundación sin fines de lucro que lleva creada hace más de 10 años Es la organización más antigua 
en el país dedicada apoyar y representar a los pacientes y organizaciones de enfermedades poco 
frecuentes 

Misión 

Felch es una fundación sin fines de lucro que lleva trabajando en Chile hace más de 15 años, cuyo 
principal objetivo es ayudar, apoyar y acompañar a todas aquellas personas que padecen de alguna 
enfermedad lisosomal, en nuestro país. 

Visión 

Se dedica a dar colaboración y respalda a las familias y pacientes que padecen de alguna de estas 
enfermedades,  que son de poca incidencia pero de alto costo monetario 

Integrantes 

La enfermedad de Gaucher  
Enfermedad de FABRY : 
Síndrome de San Filipo  
Síndrome de Morquio  
Síndrome de Mroteaux – Lamy  
Enfermedad de Pompe  
Enfermedad de Niemann Pick 
Enfermedad de Niemann Picka  
Mucopolisacaridosis del tipo 6 (MPS VI)  

Principal aporte 

La tarea de esta agrupación data del 2000 como iniciativa personal de su actual presidenta, Myriam 
Estivil por la búsqueda de tratamiento para su hija afectada por la enfermedad de GAUCHER. 

En esa época era casi total el desconocimiento de estas patologías, incluso entre los propios 
médicos. Su intenso trabajo para llegar a las máxima autoridades abrió la puerta para que algunas 
de estas enfermedades comenzaran a conocerse y alcanzar cuberturas por la vía de auxilios 
extraordinarios. 

Posteriormente la ley Ricarte Soto incorporó 14 enfermedades calificadas de poco frecuentes y 
entre ellas 5 lisosomales (Fabry, Gaucher, Mucopolisacaridosis tipo 1, Mucopolisacaridosis tipo 2 y 
Mucopolisacaridosis tipo 6) 

Gracias a conversaciones particulares que mantuvo Felch con la entonces directora de Fonasa, 
Jeanette Vega, lograron generar un programa para la atención de veinte personas con síndrome de 
Morquio (o Mucopolisacaridosis tipo IV). 

Luego de cinco años de trabajo, el 2005 tuvieron el primer caso de un paciente que recibió la 
cobertura de sus medicamentos por parte del Estado. En 2008 se creó un piloto Auge y luego un 
programa para los pacientes con Gaucher. En el 2015 esta patología fue incluida en la Ley Ricarte 
Soto. 



Ahora su principal desafío es lograr la incorporación a la ley Ricarte Soto de las seis enfermedades 
lisosomales desprotegidas hasta el momento. 

II.- Federación Chilena de Enfermedades Raras FECHER 

Alejandro Andrade Araya, Presidente FECHER 

Fundada en enero del 2014 por un grupo de diversas organizaciones de pacientes, con el fin de 
obtener políticas públicas para estas patologías. 

Reúne a pacientes, familiares, cuidadores, profesionales e instituciones vinculados a las EE RR  e 
interesadas en su desarrollo, tratamiento y diseño de políticas públicas. 

Visión 

Entregar, a través de FECHER, una ayuda concreta para mejorar la calidad de vida de los pacientes 
y contribuir a mejores políticas públicas en favor de la salud de la población. 

Misión 

Organizar, apoyar, difundir, educar, centralizar, sensibilizar, facilitar la información que tengamos y 
obtengamos en beneficio de los pacientes con enfermedades raras o de baja prevalencia. 

Objetivos  

● Ser el canal oficial para todas los pacientes y agrupaciones de pacientes con EE RR en Chile. 

● Portavoz y defensa de los Derechos de los pacientes con EE.RR. 

● Dar visibilidad y sensibilizar a la sociedad en relación a las EE.RR. 

● Generar alianzas, estrategias y planes de trabajo con los Actores Nacionales e Internacionales que 
puedan dar soporte y ayuda a las necesidades de los pacientes con EE.RR. 

Principales aportes 

1.- Primer Catastro de Enfermedades Raras  

Su propósito fue crear un instrumento que permitiera reunir información importante de las familias 
y pacientes; como su nivel de escolaridad, situación laboral o emociones respecto al diagnóstico. 
Este primer registro buscó generar antecedentes biopsicosociales más que sólo cifras de casos e 
impacto económico.  

Paralelamente lograron determinar que el mayor número de diagnóstico de enfermedades poco 
frecuentes en Chile son Epilepsias, fibrosis quística, Enfermedad de Huntington, Atrofia Muscular 
Espinal, Distrofia Muscular de Duchenne y Becker, Síndrome de Von Hippel-Lindau, Prader-Willi, 
Angelman. Reconocen además que el examen más frecuente es el cariotipo molecular, el cual indica 
anomalías genéticas determinando la ausencia y/o exceso de fragmentos grandes de uno o más 
cromosomas. 

Destacaron especialmente la necesidad de implementar los tets genéticos para mejorar el 
diagnóstico que no solo favorecería la detección de estas enfermedades sino también de distintos 
tipos de cánceres  



2.- Centro de Telemedicina Fecher 

Están dando forma a su propio servicio médico a bajo costo dado que la mayoría de estos pacientes 
no tienen cobertura alguna.  

Objetivos. 

1) Ofrecer consulta de Genética Clínica en distintas regiones  

2) Aportar apoyo para el diagnóstico genético. 

3) Contribuir a una mejor asistencia para los pacientes y sus familias. 

4) Canalizar de una manera adecuada los recursos del sistema de salud, solicitando exámenes 
paraclínicos pertinentes y específicos de acuerdo con las necesidades de cada paciente. 

5) Optimizar los tiempos de espera para acceder a la consulta por parte de médico especialista en 
Genética. 

6) Reducir las diferencias territoriales en atención genética. 

7) Aumentar el acceso a la atención particular disminuyendo el costo económico. 

III.- Federación Nacional de Enfermedades poco Frecuentes FENPOF 

Víctor Rodríguez, Presidente y fundador FENPOF y Presidente Fundación Menkis. 

Reúne solo a asociaciones, no a personas individuales. La integran 15 organizaciones y 2 están 
esperando constituirse para ingresar. No cuenta con página web, solo redes sociales Facebook, 
Twitter e Instagram 

Integrantes 

1.-   Fundación Linfangioma Chile. 
2.-   Fundación Caminamos por Ellas y Ellos Síndrome Rett Chile. 
3.-   Asociación Nada Frecuentes 
4.-   Asociación Dimus Chile. 
5.-   Fundación Menkes Chile. 
6.-   Corporación Chiari Chile. 
7.-   Fundación Charcot Chile 
8.-   Fundación ADN Chile. 
9.-   Fundación Síndrome VogtKoyanagiHarada Chile. 
10.- Agrupación Citrulinemia Chile 
11.- Corporación Queremos Vivir 
12.- Fundación Apost Chile 
13.- Colectivo Ciudadanas Cuidando 
14.- Corazón Turner Chile 
15.- Habilitación Inclusiva 



Su principal aporte fue lograr que la Cámara de Diputados aprobara el último día de Febrero como 
el Día Nacional de las Enfermedades Raras adhiriendo al Día Mundial que se conmemora ese mismo 
día. Solo falta la ratificación del senado que se postergó por la pandemia 

Prensa y Enfermedades Raras, Una alianza indispensable 

El esfuerzo permanente de los líderes de organizaciones de pacientes de Enfermedades Raras o 
Poco Frecuentes, Huérfanas o de Baja Prevalencia se ha centrado en visibilizar y sensibilizar a la 
opinión pública y sectores de influencia sobre la real dimensión de estas patologías y las formas de 
sobrellevarlas con una mejor calidad de vida 

Debemos tener en cuenta que gran parte de los mil tipos de Enfermedades Raras o Poco Frecuentes 
(EERR)que se conocen en Chile, afectan a una, dos o muy pocas personas; carecen de guías clínicas 
y por ello, muchas no podrán ser incorporadas en coberturas GES, Ley Ricarte Soto o DAC.  Víctimas 
y familiares esperan contar con políticas públicas que le permitan mantenerlas bajo control y/o 
lograr una mejor calidad de vida  

Como su prioridad es hacerlas visibles para llegar a sensibilizar a los tomadores de decisiones y la 
comunidad en general, la prensa pasa a ser un aliado fundamental, a la que no siempre pueden 
llegar por dificultades en el manejo de herramientas de comunicación masiva y la imposibilidad de 
contar con recursos para contratar servicios profesionales en estas áreas. 

La evidencia ha demostrado que, para lograr reportajes o presencia en medios de comunicación, 
generalmente se relaciona con apoyos de servicios profesionales de periodistas, contratados 
directamente por empresas del área farmacéutica o a través de donaciones a la organización para 
ese efecto. Esos aportes provienen casi siempre de estas empresas que comercializan 
medicamentos específicos para una enfermedad. Esta relación genera un conflicto de intereses 
difícil de eludir que pasa a ser argumento obvio, en el debate sobre cobertura de las enfermedades 
en cuestión. 

Por tanto, aquellos pacientes que padecen patologías poco conocidas y a veces de un solo paciente 
o sin medicamentos específicos están muy desamparados en la búsqueda de apoyo. 

Otras organizaciones cuentan con financiamiento parcial y lo complementan con iniciativas propias 
para llegar a las autoridades pertinentes e impactar en la opinión pública. 

Creo que es interesante revisar tres ejemplos de este trabajo: 

1. Sin apoyo profesional, ni recursos adicionales 

FENPOF Federación de Enfermedades poco Frecuentes 

Presidente: Víctor Rodríguez 

Integrada por 15 organizaciones de pacientes, alguna de las cuales cuentan con dos personas, y/o 
varias de ellas no tienen cura ni medicamento específico, por lo cual cuesta mucho contar con 
fondos y donaciones de empresas.  En el ámbito de comunicaciones se han enfocado en las Redes 
Sociales gratuitas: Facebook, tiwtter, instagram. No pueden financiar la creación y mantención de 
una página web. 



En cuanto a las autoridades se han enfocado en el parlamento. Definen como uno de sus principales 
logros, el haber conseguido que la Cámara de Diputados aprobara por unanimidad, el último día de 
febrero como el Día Nacional de Educación y Concientización de las Enfermedades poco Frecuentes. 
Se espera de la ratificación del Senado, lo que se postergó por la pandemia. Se eligió el último día 
de Febrero que puede ser 28 o 29 porque es el único distinto o variable en el calendario: 

https://www.biobiochile.cl/noticias/nacional/chile/2019/05/1 /buscan-que-el-29-de-febrero-sea-
el-dia-nacional-de-las-enfermedades-raras.shtml 

https://www.camara.cl/legislacion/ProyectosDeLey/tramitacion.aspx?prmID=13161 

https://www.facebook.com/watch/live/?v=532307360813962&ref=watch_permalink 

https://www.facebook.com/watch/?v=553874411914578 

https://www.facebook.com/watch/live/?v=1508427702655913&ref=watch_permalink 

2. Una combinación con iniciativas de los pacientes y apoyo financiero parcial 

Corporación Esclerosis Múltiples Chile 

Presidenta: Verónica Cruchet 

Reúne a un número mayor de pacientes y tienen un arsenal de medicamentos para poder 
sobrellevarla. En ciertas ocasiones han logrado el apoyo de proyectos por parte de la industria 
farmacéutica y tener asesorías comunicacionales. 

Complementan con Redes Sociales, pero no cuentan con página web. 

La capacidad y experiencia comunicacional de su presidenta favorece el acceso a los medios. En 
oportunidades reciben el apoyo de periodistas contratados por empresas del área, para multiplicar 
sus efectos en los medios. 

No tiene página web y se concentra en Redes Sociales: 

https://www.facebook.com/esclerosismultiplechile/ 

https://www.elmostrador.cl/agenda-pais/2020/01/29/la-necesidad-de-cambiar-los-protocolos-de-
esclerosis-multiple-para-acceder-a-tratamiento-en-regiones/ 

https://www.latercera.com/que-pasa/noticia/esclerosis-multiple-pacientes-piden-recibir-
medicamentos-en-sus-domicilio-para-seguir-con-tratamiento-en-
pandemia/P5FSHOJSOZH4NPZ4F2SZ5JTE6E/ 

3. Con apoyo profesional permanente financiado por empresas farmacéuticas.  

FELCH Federación Enfermedades Lisosomales  

Directora Ejecutiva : Myriam Estivill 

Reúne pacientes y organizaciones de enfermedades Lisosomales 

Han logrado un alto impacto en los medios de comunicación.  



Tienen su propia página web, Redes Sociales y el apoyo casi permanente de un equipo de prensa. 
Su actividad ha favorecido a distintas enfermedades poco frecuentes para alcanzar niveles de 
cobertura extraordinaria o incorporarlos a la Ley Ricarte Soto. 

Cabe destacar que, una vez aprobado por la Cámara de Diputados, el Día Nacional de Educación y 
Concientización de Enfermedades poco Frecuentes, Myriam Estivill fue la entrevistada elegida por 
CNN a nombre de todas las organizaciones y enfermedades involucradas. La tarea de apoyo prensa 
profesional la ha convertido en una interlocutora válida en su tema ante los medios de 
comunicación. 

https://fundacionfelch.cl/ 

https://www.youtube.com/watch?v=Zv00OYEAmbQ 

https://www.youtube.com/watch?v=s3W-D8TFP-M 

Ley Ricarte Soto: Una Combinación de Asociaciones de Pacientes y Prensa 

El mejor ejemplo de la importancia de acceder a los medios de comunicación es la ley Ricarte Soto, 
promulgada en el 2015, que buscó asegurar el financiamiento de diagnósticos y tratamientos 
basados en medicamentos, dispositivos médicos y alimentos de alto costo con efectividad probada, 
que muchas veces suelen tener costos inalcanzables para las personas y sus familias. Incorporó 
coberturas para un grupo de Enfermedades de poca frecuencia. 

Su puesta en marcha es una muestra concreta del resultado de esta alianza. Lleva el nombre de un 
destacado periodista de radio y televisión afectado por un cáncer de pulmón en etapa avanzada que 
requería de medicamentos de alto costo. Ricarte Soto pudo costearlos, pero tomó conciencia de la 
injusticia de comprobar que otras personas, en su misma circunstancia médica y sin grandes 
recursos económicos, no podían solventar ni acceder a un tratamiento. 

Inició una campaña nacional a través de los medios de comunicación con la participación de “rostros 
televisivos”.  Para hacer evidente el problema organizó la “Marcha de los Enfermos”, que tuvo una 
altísima convocatoria y una gran repercusión en todos los medios de comunicación. Sensibilizó a 
todos los sectores del país y culminó con la promulgación de una ley para cubrir terapias de alto 
costo. 

Para los dirigentes de organizaciones de pacientes, significó un importante avance, pero no lo 
suficiente como para atender el problema de las enfermedades Raras. 

Para Myriam Estivill, presidente de FELCH, no cumplió completamente con las expectativas que 
había generado. Solo cubre 5 de 11 enfermedades lisosomales y no se ha incorporado ninguna más 
en sus actualizaciones. 

El problema adicional es que limitó los auxilios extraordinarios a los que se podía recurrir caso a 
caso; solo les queda muchas veces el recurso judicial. Paralelamente si solo se espera la actualización 
de la Ley cada tres años, los pacientes pueden desarrollar graves secuelas o fallecer por falta de 
terapia. 

 



Conclusiones 

 Para los dirigentes de las organizaciones de EERR se ha avanzado mucho en los últimos años 
en Chile y Latinoamérica, pero aún resta mucho por hacer. Se espera alcanzar coberturas 
para todas las patologías poco frecuentes y no tener que recurrir a los tribunales para 
lograrlo  

 Reconocen que en el año 2000 un número importante de médicos desconocían estas 
enfermedades en el país, pero que hoy existe una mayor conciencia y conocimiento de la 
sociedad en general. Hay centros de referencia que están bien formados en enfermedades 
metabólicas y genéticas Chile tiene formación de genetistas clínicos, en reumatología o 
hematología, pero eso no significa que faltan cosas por seguir desarrollando, 
particularmente en diagnóstico.  

 Es necesario contar con un fondo común de aportes financieros de particulares y la industria 
farmacéutica para que cada organización postule sus proyectos, independiente de donde 
provengan esos fondos, y así equilibrar las desigualdades de falta de recursos para la 
gestión. 

 Ley específica de enfermedades poco frecuentes, que incluya screening neonatal lo más 
amplio posible para la detección temprana de cualquier alteración, lo mismo que terapia 
génica para todas las enfermedades 

 Sistema de auxilio extraordinario permanente que permita el acceso a cobertura de 
enfermedades, cuando no estén incorporada en los planes públicos y privados. 

 En el ámbito comunicacional es donde se puede aportar más para equiparar las 
posibilidades de acciones e influencia en el medio. Por ello demandan la formación en 
herramientas comunicacionales desde el manejo y acceso a medios de prensa, así como 
nuevas tecnologías en medios dígales y Redes Sociales. A través de diversas acciones 
comunicativas podrían educar e informar sobre estas patologías, sensibilizar sobre sus 
problemáticas y obtener legitimación social para hacer visibles sus demandas. 

 Internet se perfila como medio ideal para que este colectivo pueda llevar a cabo con éxito 
sus estrategias de comunicación. Es un medio en el que no es necesario tener un elevado 
presupuesto para realizar una campaña, rompe las barreras geográficas y cualquier 
contenido llega de forma inmediata al usuario, al que puede acceder un gran porcentaje de 
la población. Mediante campañas en internet, en redes sociales, o a través de la difusión de 
vídeos en canales como YouTube, se puede ofrecer información eficaz a afectados y al resto 
de ciudadanos, además de solicitar apoyo para la investigación. 



CAPITULO QUINTO 

SINTESIS Y CONCLUSIONES 

El informe que presentamos recoge los hechos, cambios y controversias que han ocurrido en los 
últimos diez años en el tema de las enfermedades de baja frecuencia y los medicamentos de alto 
costo. 

En el capítulo primero se describen los cambios conceptuales que han ocurrido, principalmente 
producto de la investigación cada vez más profunda y concluyente de la biología y medicina 
molecular. 

Las enfermedades de baja frecuencia han ido ocupando un lugar creciente a medida que se ha ido 
diagnosticado un número creciente de casos en el cual los padres de los niños, después de largos y 
sufridos procesos, han logrado impactar a la opinión pública y los sistemas de salud. 

Se acepta que existen al menos 6 a 8 mil enfermedades de baja frecuencia y una cifra consensuada 
es declarar que se trata de una condición de rareza, aquella que afecta a un numero de 5 por 10.000 
habitantes o menos. 

El “viaje del paciente” (patient journey), o experiencia del paciente, que en este caso es de la familia 
entera, puede llegar a durar 10 años hasta que se llegue a un diagnóstico. 

La fuerza del sufrimiento acumulado y la presión de esas familias ha dado origen a movimientos 
sociales, que se analizan en otro capítulo (4), políticas públicas y redes de asociación e informativas. 
Cabe nombrar entre las políticas de apoyo a Orphan Drugs Act, Orphanet, EURORDIS, con objetivos 
clasificatorios, registro, didácticos y de subsidio a I+D. 

Los médicos del área de la medicina genética han ido aclarando conceptos y diagnosticando nuevas 
enfermedades. Por su parte, la investigación básica y aplicada, principalmente la inmunología ha 
aportado nuevas técnicas, concluido asociaciones y desarrollados instrumentos 
inmunoterapéuticos. Entre ellos destacan los anticuerpos monoclonales cada vez mas específicos, 
que forman parte de los medicamentos biológicos, que ya forman parte del arsenal terapéutico de 
algunas enfermedades crónicas (artritis reumatoide, esclerosis múltiple), cánceres rebeldes (cáncer 
metastásico de mama) y enfermedades moleculares propiamente tales (mucopolisacaridosis, Fabry, 
Crohn, Gaucher, tirosinemia, entre otras). Incluso enfermedades agudas virales como es el caso del 
Covid 19 (CovSARS2) cuya pandemia sigue su curso desde hace un año. 

En el capítulo segundo se analiza un tema central cual es el de la judicialización del reclamo por 
financiamiento de medicamentos y cobertura de salud. 

En esta sección se recorre la historia reciente de la tutela efectiva del Derecho a la Salud en los 
Tribunales de Justicia, contrastándola brevemente con la evolución institucional que se fue dando 
también desde las políticas públicas. 

Si bien la evolución jurisprudencial no es lineal, resulta evidente de revisar la historia reciente y los 
fallos de la última década, que el Estado chileno, a través de sus tres Poderes ha hecho un enorme 
esfuerzo por ir dotando de contenido efectivo al derecho a la salud; y las tensiones que este esfuerzo 



ha significado, dan cuenta justamente de la brecha aún existente entre el resultado de estos 
esfuerzos y las necesidades y urgencias de la población. 

Pese a que en términos estrictos las Cortes han seguido respetando hasta hoy las limitaciones 
impuestas por el Constituyente, en orden a limitar la tutela por vía de recurso de protección sólo al 
derecho a elegir entre los sistemas público y privado de salud; lo cierto es que, por su estrecha 
interrelación con otros derechos humanos, como la vida y la integridad física y psíquica, las Cortes 
no pudieron mantenerse al margen indefinidamente. De a poco durante la década pasada, y tras 
requerimientos por el acceso a tratamientos, especialmente para cáncer, se abrió una puerta que 
durante esta década consolidó una jurisprudencia que gira en torno a criterios sustantivos de 
protección de derechos y que, pese a alguna vacilación ocasional, se inclina predominante y 
crecientemente a otorgar tutela efectiva a los requerimientos de pacientes que, por distintas 
razones, no han sido priorizados por las políticas públicas.  

La protección del derecho a la vida, muchas veces catalogado como un “derecho de carácter 
absoluto”, el derecho a la integridad física y psíquica, el rol del estado como garante del bien común 
y de la protección y promoción de los Derechos Humanos, el derecho a la protección de la salud, la 
igualdad ante la ley y hasta el derecho de propiedad (básicamente en el sector privado) surgen 
entonces como pivotes de la actuación de las Cortes a efectos de conceder reclamos por acceso a 
tratamientos y medicamentos de alto costo. 

La implementación gradual de la ley 20.850, llamada Ley Ricarte Soto, no ha logrado aún disuadir a 
las Cortes de analizar cada uno de los casos sometidos a su conocimiento en su mérito; y si bien han 
surgido votos de minoría que justamente apuntan a recuperar una suerte de “principio de 
deferencia”, no han sido aun suficientes para revertir la jurisprudencia dominante que, al contrario, 
se ha hecho cargo de estas observaciones, afirmando que no es de su interés ni le corresponde 
invadir el espacio de la política pública, sino que se limita a “disponer la adopción de aquellas 
providencias necesarias” para salvaguardar los derechos garantizados en la Constitución. 

Pese a lo que pudiera pensarse a primera vista, el camino seguido por las políticas públicas en salud 
hasta ahora debiera conducir, en la medida que se mantenga su progresividad, a equilibrar 
adecuadamente los principios de sustentabilidad financiera, protección de derechos, justicia 
distributiva y logro de los objetivos sanitarios. Lo que no implicará, necesariamente, llegar a un 
escenario en que las Cortes se abstengan definitivamente de intervenir, pero sí en el que los 
estándares de equidad y sustentabilidad que le son exigidos a la política pública también puedan 
ser incorporados por los Tribunales en sus reflexiones, a fin de que luego de su intervención, tal 
como se ha venido planteando desde distintos foros, el resultado sea realmente más equitativo en 
términos globales. 

El capítulo tercero se refiere extensamente a las consecuencias económicas de las enfermedades 
poco frecuentes como un componente intenso del tema.  

Una de las razones principales, además de las éticas y médicas, son aquellas que derivan del impacto 
económico que tienen las enfermedades de baja frecuencia tanto en su innovación y desarrollo 
diagnóstico y terapéutico, como en el costo para adquirir las intervenciones y utilizarlas en los 
pacientes necesitados. Por ello se ha hablado de una pareja de “enfermedades de baja frecuencia y 
medicamentos de alto costo”. 



Es indispensable considerar entonces la fármaco-economía de este proceso innovador, ya que 
muchas decisiones dependerán de los aspectos económicos de este grupo de patologías. 

En este capítulo se revisa los aspectos económicos del asunto, con especial énfasis en el caso de 
Chile y particularmente en los últimos diez años. 

En primer lugar, se analiza el Fondo de Auxilio Extraordinario 

Este fondo existe desde hace mas de 30 años y siempre ha sido manejado por el Gabinete del 
Ministro de Salud, para hacer frente a gastos no cubiertos, principalmente medicamentos, a 
solicitud de autoridades generales (presidencia, congresistas). 

Actualmente sobrevive, aunque bastante disminuido ya que se han creado otros mecanismos. 

Desde el punto de vista presupuestario, tanto en el presupuesto del año 2020 como en el proyecto 
de ley de presupuesto 2021 se considera tal asignación, aunque inserto en la partida de ingresos de 
Aporte Fiscal Libre de la Subsecretaría de Salud Pública. La Glosa N° 12 establece que esta 
repartición pública “informará a la Comisión Especial Mixta de Presupuestos y a las Comisiones de 
Salud del Senado y de la Cámara de Diputados acerca de los montos destinados regionalmente al 
Fondo de Auxilio Extraordinario y sus incrementos.” En consecuencia, se subentiende que cada 
SEREMIS realiza una asignación de los recursos que, para el año 2020 alcanzan a $ 500 millones,1 lo 
que representa una disminución respecto de los montos previos. Considérese que el año 2011 este 
monto alcanzaba $ 1.100 millones. 

El capítulo dedica un segmento informativo referente a la evolución del Gasto de Bolsillo y Gasto 
Catastrófico en salud. Información indispensable para la planificación de la cobertura financiera de 
la salud y principalmente motivada por el costo de los medicamentos. 

Ley Ricarte Soto o Ley de Alto Costo. 

El Proyecto de Ley de Alto Costo Nº 20.850, fue aprobado con extraordinaria rapidez en el mes de 
mayo del mismo año. De esta forma, el 1 de junio de 2015 es promulgada y publicada la Ley y en 
octubre son publicados los Reglamentos del Umbral de Alto Costo y de Prestadores. En octubre y 
noviembre se dictan los Decretos sobre Tratamientos y Protocolos, y el 4 de diciembre entra en 
vigor la Ley. 

El fondo que financia la Ley está establecido como una partida presupuestaria y se constituyó 
inicialmente con 30 mil millones (2015), luego se agregaron 60 mil millones (2016), 100 mil millones 
(2017), y en adelante con igual monto cada año desde 2018, más ahorros y reajustes 

En régimen, los Decretos se fijan cada 3 años y el Umbral de Alto Costo es de $ 3.011.381, 
equivalente a US$ 4.232 (valor a agosto 2019). El Umbral Nacional de costo anual define el monto 
de lo que se considera Alto Costo para efectos de esta Ley. 

Las principales características de la ley están resumidas en el cuadro que sigue: 

1) Cubre diagnósticos de alto costo (examen para confirmar un problema de salud) y tratamientos basados en 
medicamentos, dispositivos médicos y alimentos de alto costo. 

2) Garantiza financiamiento, acceso y oportunidad. 
3) Se accede una vez que el médico tratante ha realizado la notificación. Los tratamientos son otorgados en red de 

prestadores aprobados por el MINSAL, de acuerdo con criterios de calidad técnica. 



4) La cobertura es de 100%, sin copagos ni deducibles. 
5) La CENABAST compra y distribuye a prestadores. 
6) Toda persona tiene derecho, sin tener que acreditar ingresos. Es universal para beneficiarios FONASA, ISAPRE y 

FFAA. 
7) Los tratamientos deben cumplir con los siguientes requisitos: i) el costo cumple con requisitos que impone la 

Ley; ii) Evaluación científica favorable; iii) Ser sugeridos por una Comisión de Recomendación Priorizada; y, iv) la 
dictación de un Decreto fundado de los Ministerios de Salud y Hacienda. 

8) Los problemas de salud que no están incluidos pueden ser evaluados mediante solicitud al MINSAL. Los 
tratamientos que ya eran otorgados por otros sistemas de aseguramiento deben seguir entregándose. Si el 
beneficiario recibía un medicamento de parte de un laboratorio a título gratuito, debe seguir recibiéndolo sin 
costo y hasta que sea de utilidad terapéutica. 

 

Las tres intervenciones que concentran mayor cantidad de beneficiarios acumulados en el periodo 
son Profilaxis VRS con 28,5% (5.995), Artritis Reumatoide Refractaria con 24,2% (5.089) y Cáncer de 
Mama Gen Her2 con 21,0% (4.424). En el otro extremo, con un pequeño número de casos están 
Enfermedad de Huntington con 2 casos y Mucopolisacaridosis VI con 9 casos. Salvo algunas, esto 
demuestra que realmente son enfermedades o variantes de una misma enfermedad, que, por su 
bajísima prevalencia, nunca podrían buenas candidatas a estar incluidas en planes de beneficios más 
amplios y requieren un tratamiento especial. 

El capítulo cuarto aborda un asunto central en el desarrollo de políticas de salud en general y de las 
enfermedades poco frecuentes en particular. Es la participación de la llamada sociedad civil, su 
creciente presencia como el Tercer Sector- los otros son el Estado y el Privado Formal-. El Tercer 
sector acoge a las personas y comunidades que se organizan para buscar un objetivo determinado, 
altruista o de reclamo para la protección de grupos vulnerables o excluidos. 

Las organizaciones que reúnen a familiares y pacientes de enfermedades poco frecuentes parecen 
ser uno de los acontecimientos distintivos de la última década en el país, siguiendo una corriente 
que lleva poco más de 15 a 20 años de historia en el viejo continente. 

Dada su naturaleza y el poco conocimiento de su prevalencia en el país y el mundo, la única forma 
de hacerse notar y buscar alternativas de tratamiento es a través de la demanda organizada de sus 
necesidades, más aún cuando buena parte del equipo de salud desconoce sus reales alcances.  

Como es ninguna otra patología su responsabilidad es continuar desarrollándose y capacitándose 
para relevar el problema y contribuir al desarrollo de políticas públicas relacionadas. Todavía existe 
un número significativos de estas enfermedades que no alcanzan a ser cubiertas y otras que ni 
siquiera cuentan con medicamentos específicos para su condición.  

La historia de la comunidad organizada en torno a las Enfermedades Poco Frecuentes, 
especialmente en Latinoamérica y Chile es relativamente reciente y cubre poco más de una década. 

Se entregan fichas y modelos de estrategias para lograr visibilidad y acceso a los beneficios que les 
parecen necesarios. Las organizaciones de pacientes no siempre coincided con autoridades y 
criterios científicos establecidos y en alguna manera son susceptibles de ser manipuladas por 
intereses meramente comerciales. 

 

 



Conclusiones y lecciones aprendidas 

Las conclusiones principales son: 

1. El tiempo trascurrido ha hecho mas visibles a las llamadas Enfermedades Raras, o de Baja 
Frecuencia 

2. La fuerza conductora de este fenómeno han sido los pacientes y sus familias a través de un 
activismo creciente desde la sociedad civil, usando métodos de comunicación masiva, redes 
sociales modernas, abogacía política y social, acuerdos políticos con los actores relevantes 
del congreso y ejecutivo, además de la industria farmacéutica. 

3. Debiera separarse como método de abordaje y clasificación los cánceres de baja frecuencia 
de las enfermedades metabólicas y genéticas. 

4. La investigación y desarrollo de métodos diagnósticos y terapéuticos ha sido explosiva, 
principalmente con la aparición de los bio-fármacos a través de la biotecnología como parte 
de la inmunología e inmunoterapia. 

5. Las enfermedades raras debieran virar su denominación hacia el de enfermedades de baja 
frecuencia, que es más limpio e inclusivo. 

6. Los movimientos sociales y los estudios han logrado en Chile la dictación de leyes como la 
20.850 llamada Ricarte Soto, que opera con métodos trasparentes, basados en evidencia, 
con abordaje progresivo que han llegado a cubrir con tratamientos modernos 
enfermedades antes abandonadas. O hacerse cargo de financiar por ejemplo anticuerpos 
monoclonales para el cáncer metastásico de mama, la artritis reumatoide y la prevención 
del virus sincicial (VRS) en los niños prematuros. 

7. El gasto público de la ley Ricarte Soto se sitúa en xxx??? En los últimos años, el umbral de 
gasto catastrófico es de 4.450 USD anuales para ser considerado un medicamento o 
intervención de alto costo. 

8. La evaluación pública a través de encuestas es favorable con notas cercanas al 6.0 de 
promedio 



ANEXO 

Anexo económico gastos de bolsillo, catastrófico y Ley RS asignaciones por problema y 
establecimiento 2019. 

Anexo: Gasto de bolsillo y Gasto catastrófico 

Tabla 1: Valor de los Umbrales de GCS (en pesos de 2019) y N° de hogares que incurren en GCS 
  

GBS Umbral 30% GBS Umbral 40% Hogares Umbral 30% Hogares Umbral 40% 

EPF VII I 198.664 300.699 16.818 8.017 
 

II 337.118 437.035 11.370 4.846 
 

III 426.542 592.012 15.868 5.944 
 

IV 602.057 845.840 16.219 6.616 
 

V 998.047 1.289.494 17.492 5.400 
Media 

   
         15.554             6.165  

      

EPF VIII I 314.370 465.515 22.587 10.941 
 

II 328.271 451.599 20.744 6.448 
 

III 501.581 684.340 21.315 10.439 
 

IV 987.890 1.431.740 21.519 10.733 
 

V 1.962.822 3.927.332 14.356 5.042 
Media             20.104             8.721  

Fuente: Data primaria proporcionada por autores de MINSAL (2019). 

Nota: En esta tabla y gráfico correspondiente (¡Error! No se encuentra el origen de la referencia.) 
el deflactor de la EPF VII es 1,258468 que corresponde a la variación del IPC entre abril 2012 a 
diciembre 2019. Por otro lado, el deflactor de la EPF VIII es 1,080467 que comprende el periodo de 
variación de IPC entre diciembre 2016 a diciembre 2019. El mes base se toma a partir de la 
comparación entre la VII EPF y VIII EPF en INE (2018, p. 30). 

  



Anexo: Ley de Alto Costo – Ricarte Soto 

Tabla 2: Problemas de salud, intervenciones sanitarias y número de casos, Ley de Alto Costo - Ricarte Soto (a junio, 2019) 

Etiquetas de fila Cuenta de Cantidad (actual) 
Angioedema Hereditario 126 

Inhibidor C1 Esterasa 126 
Artritis Reumatoide Refractaria 4138 

Abatacept 1441 
Adalimumab 1500 
Etanercept 1010 
Rituximab 187 

Bomba de insulina 819 
Bomba de Insulina 819 

Cáncer de mama Gen Her2 3867 
Trastuzumab 3867 

Crohn 428 
Adalimumab 212 
Infliximab 216 

Esclerosis Múltiple Refractario 650 
Fingolimod 513 
Natalizumab 137 

Estimulación Cerebral 19 
Implante Distonía  19 

Fabry 97 
Agalsidasa alfa 46 
Agalsidasa beta 51 

Gaucher 39 
Imiglucerasa 21 
Taliglucerasa alfa 18 

Hipertensión Arterial Pulmonar 233 
Ambrisentan 106 
Ambrisentan-Iloprost 63 
Ambrisentan-Iloprost  2 
Bosentan 19 
Bosentan-Iloprost 22 
Iloprost 21 

Implante Coclear 108 
Implante Coclear 108 

Mucopolisacaridosis I 16 
Laronidasa 16 

Mucopolisacaridosis II 21 
Idursulfase 21 

Mucopolisacaridosis VI 9 
Galsulfasa 9 

Nutrición Enteral Domiciliaria 801 
Fórmula Completa Polimérica 200 
Fórmula Completa Polimérica  2 
Fórmula Completa Polimérica fibra 23 
Fórmula Completa Polimérica Hipercalórica 128 
Fórmula Completa Polimérica Pediátrica 304 
Fórmula Completa Polimérica pediátrica  8 
Fórmula Especial Hipoglucídica 59 
Fórmula Especial Hipoglucídica por Sonda de gastrostomía/Bomba 1 
Fórmula monomérica (Aminoacídica) 31 
Fórmula Oligomérica o Semielemental 45 

Profilaxis VRS en prematuros con DBP 4002 
Palivizumab 4002 



Etiquetas de fila Cuenta de Cantidad (actual) 
Tirosinemia 18 

Nitisinona 18 
Tumores Neuroendocrinos 31 

Everolimus   14 
Sunitinib 17 

Total general 15422 
Fuente: FONASA. 

 

Tabla 3: Problemas de salud, prestadores y número de casos, Ley de Alto Costo - Ricarte Soto (a junio, 2019) 

Etiquetas de fila Cuenta de Patología(Categoría) 
Angioedema Hereditario 126 

Clínica Alemana 6 
Clínica Dávila 16 
Clínica Las Condes 5 
Clínica Santa María 1 
Complejo Asistencial Dr. Víctor Ríos Ruiz (Los Ángeles) 5 
Complejo Hospitalario Dr. Sótero del Río (Santiago, Puente Alto) 8 
Hospital Barros Luco Trudeau (Santiago, San Miguel) 6 
Hospital Clínico Metropolitano La Florida Dra. Eloisa Díaz Inzunza 10 
Hospital Clínico Regional (Valdivia) 1 
Hospital Clínico Regional Dr. Guillermo Grant Benavente (Concepción) 17 
Hospital Clínico Universidad Católica 6 
Hospital de Puerto Montt 1 
Hospital Dr. César Garavagno Burotto (Talca) 7 
Hospital Dr. Ernesto Torres Galdames (Iquique) 1 
Hospital Dr. Exequiel González Cortés (Santiago, San Miguel) 1 
Hospital Dr. Gustavo Fricke (Viña del Mar) 8 
Hospital Dr. Hernán Henríquez Aravena (Temuco) 2 
Hospital Regional de Rancagua 3 
Hospital San Juan de Dios (Curico) 1 
Hospital San Juan de Dios (Santiago, Santiago) 19 
Hospital San Pablo (Coquimbo) 2 

Artritis Reumatoide Refractaria 4138 
Carlos Baumert  1 
Clínica Ciudad del Mar (ex Avansalud) 66 
Clínica Dávila 74 
Clínica Las Condes 104 
Clínica RedSalud Providencia (ex Avansalud) 16 
Clínica RedSalud Santiago (ex Clínica Bicentenario) 124 
Clínica San Carlos de Apoquindo 2 
Clínica Santa María 47 
Clínica Universitaria de Concepción 59 
Clínica Universitaria Puerto Montt 56 
Complejo Asistencial Dr. Víctor Ríos Ruiz (Los Ángeles) 213 
Complejo Hospitalario Dr. Sótero del Río (Santiago, Puente Alto) 81 
Complejo Hospitalario San José (Santiago, Independencia) 26 
Hospital Barros Luco Trudeau (Santiago, San Miguel) 86 
Hospital Base San José de Osorno 56 
Hospital Carabineros 5 
Hospital Carlos Van Buren (Valparaíso) 91 
Hospital Clínico Fusat  Rancagua 82 
Hospital Clínico Herminda Martín (Chillan) 88 
Hospital Clínico Metropolitano La Florida Dra. Eloisa Díaz Inzunza 29 
Hospital Clínico Regional (Valdivia) 30 
Hospital Clínico Regional Dr. Guillermo Grant Benavente (Concepción) 136 
Hospital Clínico San Borja-Arriarán (Santiago, Santiago) 79 
Hospital Clínico Universidad Católica 199 
Hospital Clínico Universidad de Chile 138 
Hospital de Ancud 119 
Hospital de Castro 42 
Hospital de Puerto Montt 89 



Etiquetas de fila Cuenta de Patología(Categoría) 
Hospital Del Salvador (Santiago, Providencia) 155 
Hospital Dipreca Teniente Hernán Merino 43 
Hospital Dr. Carlos Cisternas (Calama) 1 
Hospital Dr. César Garavagno Burotto (Talca) 45 
Hospital Dr. Ernesto Torres Galdames (Iquique) 75 
Hospital Dr. Félix Bulnes Cerda (Santiago, Quinta Normal) 61 
Hospital Dr. Gustavo Fricke (Viña del Mar) 96 
Hospital Dr. Hernán Henríquez Aravena (Temuco) 361 
Hospital Dr. Lautaro Navarro Avaria (Punta Arenas) 58 
Hospital Dr. Leonardo Guzmán (Antofagasta) 55 
Hospital FACH 8 
Hospital Las Higueras (Talcahuano) 128 
Hospital Naval Almirante Neff 50 
Hospital Padre Alberto Hurtado (San Ramón) 211 
Hospital Provincial del Huasco Monseñor Fernando Ariztía Ruiz (Vallenar) 5 
Hospital Regional (Coyhaique) 18 
Hospital Regional de Rancagua 9 
Hospital San José (Melipilla) 24 
Hospital San José (Victoria) 119 
Hospital San José del Carmen (Copiapó) 50 
Hospital San Juan de Dios (La Serena) 112 
Hospital San Juan de Dios (Los Andes) 32 
Hospital San Juan de Dios (Santiago, Santiago) 205 
Hospital San Martín (Quillota) 36 
Hospital San Pablo (Coquimbo) 42 
Juan Pablo Riedemann Gonzalez 1 

Bomba de insulina 819 
Clínica Alemana 90 
Clínica Las Condes 42 
Clínica Santa María 84 
Complejo Hospitalario Dr. Sótero del Río (Santiago, Puente Alto) 21 
Hospital Barros Luco Trudeau (Santiago, San Miguel) 6 
Hospital Base San José de Osorno 9 
Hospital Clínico de Niños Dr. Roberto del Río (Santiago, Independencia) 23 
Hospital Clínico Herminda Martín (Chillan) 10 
Hospital Clínico Regional (Valdivia) 5 
Hospital Clínico Regional Dr. Guillermo Grant Benavente (Concepción) 66 
Hospital Clínico San Borja-Arriarán (Santiago, Santiago) 41 
Hospital Clínico Universidad Católica 187 
Hospital Clínico Universidad de Chile 9 
Hospital de Puerto Montt 6 
Hospital Del Salvador (Santiago, Providencia) 32 
Hospital Dr. César Garavagno Burotto (Talca) 24 
Hospital Dr. Exequiel González Cortés (Santiago, San Miguel) 13 
Hospital Dr. Gustavo Fricke (Viña del Mar) 41 
Hospital Dr. Hernán Henríquez Aravena (Temuco) 21 
Hospital Dr. Lautaro Navarro Avaria (Punta Arenas) 2 
Hospital Dr. Leonardo Guzmán (Antofagasta) 34 
Hospital Las Higueras (Talcahuano) 8 
Hospital Presidente Carlos Ibáñez del Campo (Linares) 4 
Hospital Regional de Rancagua 14 
Hospital San Juan de Dios (San Fernando) 1 
Hospital San Juan de Dios (Santiago, Santiago) 26 

Cáncer de mama Gen Her2 3867 
Centro Oncológico Ambulatorio 2 
Clínica Alemana 29 
Clínica Alemana de Osorno 3 
Clínica Alemana de Temuco 1 
Clínica Antofagasta (BUPA) 28 
Clínica Ciudad del Mar (ex Avansalud) 4 
Clínica Dávila 84 
Clínica de la Mujer Sanatorio Alemán 6 
Clínica Las Condes 18 
Clínica Las Lilas 15 
Clínica Oncológica Arturo López Pérez 362 



Etiquetas de fila Cuenta de Patología(Categoría) 
Clínica Puerto Montt 3 
Clínica RedSalud Providencia (ex Avansalud) 5 
Clínica RedSalud Vitacura (ex Clínica Tabancura) 72 
Clinica Reñaca 13 
Clínica San Carlos de Apoquindo 3 
Clínica Santa María 11 
Clínica Universidad de los Andes 1 
Clínica Universitaria de Concepción 31 
Complejo Asistencial Dr. Víctor Ríos Ruiz (Los Ángeles) 80 
Complejo Hospitalario Dr. Sótero del Río (Santiago, Puente Alto) 288 
Grupo Chileno Oncologia Medica 5 
Hospital Barros Luco Trudeau (Santiago, San Miguel) 228 
Hospital Base San José de Osorno 32 
Hospital Carlos Van Buren (Valparaíso) 220 
Hospital Clínico Fusat  Rancagua 10 
Hospital Clínico Herminda Martín (Chillan) 67 
Hospital Clínico Regional (Valdivia) 107 
Hospital Clínico Regional Dr. Guillermo Grant Benavente (Concepción) 186 
Hospital Clínico San Borja-Arriarán (Santiago, Santiago) 182 
Hospital Clínico Universidad Católica 110 
Hospital Clínico Viña del Mar 84 
Hospital de Puerto Montt 62 
Hospital Del Salvador (Santiago, Providencia) 45 
Hospital Dipreca Teniente Hernán Merino 15 
Hospital Dr. César Garavagno Burotto (Talca) 204 
Hospital Dr. Ernesto Torres Galdames (Iquique) 6 
Hospital Dr. Félix Bulnes Cerda (Santiago, Quinta Normal) 56 
Hospital Dr. Hernán Henríquez Aravena (Temuco) 97 
Hospital Dr. Juan Noé Crevanni (Arica) 34 
Hospital Dr. Lautaro Navarro Avaria (Punta Arenas) 32 
Hospital Dr. Leonardo Guzmán (Centro Oncológico Ambulatorio) 141 
Hospital Dr. Luis Tisné B. (Santiago, Peñalolén) 3 
Hospital FACH 11 
Hospital Las Higueras (Talcahuano) 67 
Hospital Militar de Santiago 25 
Hospital Naval Almirante Neff 3 
Hospital Regional (Coyhaique) 19 
Hospital Regional de Rancagua 144 
Hospital San Juan de Dios (La Serena) 136 
Hospital San Juan de Dios (Santiago, Santiago) 165 
Instituto Nacional del Cáncer Dr. Caupolicán Pardo Correa (Santiago, Recoleta) 209 
Oncovida 100 
Oncovida la Serena 3 

Crohn 428 
Clínica Las Condes 106 
Clínica RedSalud Vitacura (ex Clínica Tabancura) 1 
Clínica San Carlos de Apoquindo 14 
Clínica Santa María 45 
Complejo Asistencial Dr. Víctor Ríos Ruiz (Los Ángeles) 5 
Complejo Hospitalario Dr. Sótero del Río (Santiago, Puente Alto) 9 
Complejo Hospitalario San José (Santiago, Independencia) 3 
Hospital Barros Luco Trudeau (Santiago, San Miguel) 12 
Hospital Base San José de Osorno 1 
Hospital Clínico Herminda Martín (Chillan) 3 
Hospital Clínico Metropolitano La Florida Dra. Eloisa Díaz Inzunza 3 
Hospital Clínico Regional (Valdivia) 4 
Hospital Clínico Regional Dr. Guillermo Grant Benavente (Concepción) 20 
Hospital Clínico San Borja-Arriarán (Santiago, Santiago) 18 
Hospital Clínico Universidad Católica 49 
Hospital Clínico Universidad de Chile 34 
Hospital de Puerto Montt 6 
Hospital Del Salvador (Santiago, Providencia) 14 
Hospital Dr. César Garavagno Burotto (Talca) 13 
Hospital Dr. Eduardo Pereira Ramírez (Valparaíso) 2 
Hospital Dr. Ernesto Torres Galdames (Iquique) 1 



Etiquetas de fila Cuenta de Patología(Categoría) 
Hospital Dr. Gustavo Fricke (Viña del Mar) 6 
Hospital Dr. Hernán Henríquez Aravena (Temuco) 9 
Hospital Dr. Lautaro Navarro Avaria (Punta Arenas) 8 
Hospital Dr. Leonardo Guzmán (Antofagasta) 9 
Hospital El Pino (Santiago, San Bernardo) 3 
Hospital Las Higueras (Talcahuano) 4 
Hospital Naval Almirante Neff 5 
Hospital Regional de Rancagua 1 
Hospital San Juan de Dios (Santiago, Santiago) 13 
Hospital San Pablo (Coquimbo) 7 

Esclerosis Múltiple Refractario 650 
Clínica Alemana de Osorno 1 
Clínica Antofagasta (BUPA) 4 
Clínica Dávila 46 
Clínica Las Condes 5 
Clínica RedSalud Vitacura (ex Clínica Tabancura) 27 
Clínica Santa María 2 
Clínica Universitaria de Concepción 8 
Complejo Asistencial Dr. Víctor Ríos Ruiz (Los Ángeles) 10 
Complejo Hospitalario Dr. Sótero del Río (Santiago, Puente Alto) 47 
Complejo Hospitalario San José (Santiago, Independencia) 15 
Hospital Barros Luco Trudeau (Santiago, San Miguel) 32 
Hospital Base San José de Osorno 5 
Hospital Carabineros 4 
Hospital Carlos Van Buren (Valparaíso) 7 
Hospital Clínico Fusat  Rancagua 2 
Hospital Clínico Herminda Martín (Chillan) 18 
Hospital Clínico Regional (Valdivia) 8 
Hospital Clínico Regional Dr. Guillermo Grant Benavente (Concepción) 29 
Hospital Clínico San Borja-Arriarán (Santiago, Santiago) 21 
Hospital Clínico Universidad Católica 133 
Hospital Clínico Universidad de Chile 22 
Hospital Clínico Viña del Mar 4 
Hospital de Puerto Montt 8 
Hospital de San Camilo (San Felipe) 2 
Hospital Del Salvador (Santiago, Providencia) 19 
Hospital Dipreca Teniente Hernán Merino 7 
Hospital Dr. César Garavagno Burotto (Talca) 26 
Hospital Dr. Gustavo Fricke (Viña del Mar) 7 
Hospital Dr. Hernán Henríquez Aravena (Temuco) 31 
Hospital Dr. Juan Noé Crevanni (Arica) 3 
Hospital Dr. Lautaro Navarro Avaria (Punta Arenas) 22 
Hospital Dr. Leonardo Guzmán (Antofagasta) 3 
Hospital Dr. Mauricio Heyermann (Angol) 1 
Hospital Las Higueras (Talcahuano) 3 
Hospital Naval Almirante Neff 9 
Hospital Presidente Carlos Ibáñez del Campo (Linares) 7 
Hospital Regional de Rancagua 17 
Hospital San José del Carmen (Copiapó) 6 
Hospital San Juan de Dios (La Serena) 2 
Hospital San Juan de Dios (Santiago, Santiago) 15 
Hospital San Pablo (Coquimbo) 12 

Estimulación Cerebral 19 
Clínica Dávila 2 
Clínica Las Condes 2 
Hospital Carlos Van Buren (Valparaíso) 3 
Hospital Clínico San Borja-Arriarán (Santiago, Santiago) 12 

Fabry 97 
Complejo Hospitalario Dr. Sótero del Río (Santiago, Puente Alto) 4 
Hospital Base San José de Osorno 1 
Hospital Clínico Regional (Valdivia) 4 
Hospital Clínico San Borja-Arriarán (Santiago, Santiago) 3 
Hospital de Nueva Imperial 1 
Hospital Dr. Ernesto Torres Galdames (Iquique) 9 
Hospital Dr. Gustavo Fricke (Viña del Mar) 6 



Etiquetas de fila Cuenta de Patología(Categoría) 
Hospital Dr. Juan Noé Crevanni (Arica) 1 
Hospital Dr. Leonardo Guzmán (Antofagasta) 5 
Hospital FACH 1 
Hospital Provincial del Huasco Monseñor Fernando Ariztía Ruiz (Vallenar) 3 
Hospital Regional de Rancagua 1 
Hospital San Juan de Dios (Santiago, Santiago) 5 
Hospital San Pablo (Coquimbo) 53 

Gaucher 39 
Centro de Salud Familiar Manuel Lucero. Olmué 3 
Clínica Las Condes 2 
Complejo Asistencial Dr. Víctor Ríos Ruiz (Los Ángeles) 1 
Complejo Hospitalario Dr. Sótero del Río (Santiago, Puente Alto) 3 
Complejo Hospitalario San José (Santiago, Independencia) 2 
Hospital Base San José de Osorno 1 
Hospital Carlos Van Buren (Valparaíso) 1 
Hospital Clínico Regional Dr. Guillermo Grant Benavente (Concepción) 8 
Hospital Clínico San Borja-Arriarán (Santiago, Santiago) 4 
Hospital Del Salvador (Santiago, Providencia) 3 
Hospital Dr. César Garavagno Burotto (Talca) 4 
Hospital Dr. Exequiel González Cortés (Santiago, San Miguel) 1 
Hospital Dr. Juan Noé Crevanni (Arica) 1 
Hospital Dr. Mauricio Heyermann (Angol) 1 
Hospital Regional de Rancagua 1 
Hospital San Agustín (La Ligua) 1 
Hospital San Juan de Dios (San Fernando) 1 
Hospital San Vicente (Arauco) 1 

Hipertensión Arterial Pulmonar 233 
Clínica Dávila 5 
Clínica Las Condes 2 
Clínica Santa María 11 
Complejo Hospitalario Dr. Sótero del Río (Santiago, Puente Alto) 13 
Hospital Base San José de Osorno 3 
Hospital Carlos Van Buren (Valparaíso) 1 
Hospital Clínico de Niños Dr. Roberto del Río (Santiago, Independencia) 1 
Hospital Clínico Herminda Martín (Chillan) 1 
Hospital Clínico Regional (Valdivia) 4 
Hospital Clínico Regional Dr. Guillermo Grant Benavente (Concepción) 9 
Hospital Clínico San Borja-Arriarán (Santiago, Santiago) 5 
Hospital Clínico Universidad Católica 21 
Hospital Clínico Universidad de Chile 2 
Hospital Dipreca Teniente Hernán Merino 4 
Hospital Dr. César Garavagno Burotto (Talca) 4 
Hospital Dr. Exequiel González Cortés (Santiago, San Miguel) 1 
Hospital Dr. Félix Bulnes Cerda (Santiago, Quinta Normal) 1 
Hospital Dr. Gustavo Fricke (Viña del Mar) 6 
Hospital Dr. Hernán Henríquez Aravena (Temuco) 16 
Hospital Dr. Lautaro Navarro Avaria (Punta Arenas) 1 
Hospital Dr. Leonardo Guzmán (Antofagasta) 1 
Hospital Las Higueras (Talcahuano) 3 
Hospital Naval Almirante Neff 4 
Hospital Presidente Carlos Ibáñez del Campo (Linares) 1 
Hospital Regional (Coyhaique) 3 
Hospital Regional de Rancagua 2 
Hospital San Juan de Dios (Santiago, Santiago) 17 
Instituto Nacional de Enfermedades Respiratorias y Cirugía Torácica 91 

Implante Coclear 108 
Clínica Dávila 1 
Clínica Las Condes 25 
Clínica Santa María 2 
Complejo Hospitalario Dr. Sótero del Río (Santiago, Puente Alto) 11 
Hospital Barros Luco Trudeau (Santiago, San Miguel) 12 
Hospital Carlos Van Buren (Valparaíso) 8 
Hospital Clínico Metropolitano El Carmen Doctor Luis Valentín Ferrada 1 
Hospital Clínico Regional Dr. Guillermo Grant Benavente (Concepción) 28 
Hospital Clínico San Borja-Arriarán (Santiago, Santiago) 10 



Etiquetas de fila Cuenta de Patología(Categoría) 
Hospital Clínico Universidad Católica 1 
Hospital de Puerto Montt 8 
Hospital San Juan de Dios (Santiago, Santiago) 1 

Mucopolisacaridosis I 16 
Complejo Asistencial Dr. Víctor Ríos Ruiz (Los Ángeles) 3 
Hospital Clínico Herminda Martín (Chillan) 1 
Hospital Clínico Regional (Valdivia) 1 
Hospital Clínico Regional Dr. Guillermo Grant Benavente (Concepción) 1 
Hospital Dr. Ernesto Torres Galdames (Iquique) 2 
Hospital Dr. Exequiel González Cortés (Santiago, San Miguel) 1 
Hospital Dr. Gustavo Fricke (Viña del Mar) 1 
Hospital Dr. Lautaro Navarro Avaria (Punta Arenas) 2 
Hospital Las Higueras (Talcahuano) 4 

Mucopolisacaridosis II 21 
Clínica Universitaria de Concepción 1 
Complejo Asistencial Dr. Víctor Ríos Ruiz (Los Ángeles) 1 
Hospital Carlos Van Buren (Valparaíso) 3 
Hospital Clínico de Niños Dr. Roberto del Río (Santiago, Independencia) 2 
Hospital Clínico San Borja-Arriarán (Santiago, Santiago) 6 
Hospital de San Camilo (San Felipe) 1 
Hospital Dr. Exequiel González Cortés (Santiago, San Miguel) 2 
Hospital Dr. Leonardo Guzmán (Antofagasta) 2 
Hospital Regional (Coyhaique) 1 
Hospital Regional de Rancagua 1 
Hospital San Juan de Dios (Santiago, Santiago) 1 

Mucopolisacaridosis VI 9 
Complejo Asistencial Dr. Víctor Ríos Ruiz (Los Ángeles) 1 
Complejo Hospitalario Dr. Sótero del Río (Santiago, Puente Alto) 1 
Hospital Carlos Van Buren (Valparaíso) 1 
Hospital Clínico San Borja-Arriarán (Santiago, Santiago) 1 
Hospital de Puerto Montt 1 
Hospital Dr. Carlos Cisternas (Calama) 2 
Hospital Dr. Hernán Henríquez Aravena (Temuco) 1 
Hospital Las Higueras (Talcahuano) 1 

Nutrición Enteral Domiciliaria 801 
Clínica Avansalud Providencia 1 
Complejo Hospitalario Dr. Sótero del Río (Santiago, Puente Alto) 42 
Complejo Hospitalario San José (Santiago, Independencia) 13 
Hospital Barros Luco Trudeau (Santiago, San Miguel) 1 
Hospital Clínico de Niños Dr. Roberto del Río (Santiago, Independencia) 24 
Hospital Clínico Metropolitano La Florida Dra. Eloisa Díaz Inzunza 15 
Hospital Clínico Regional (Valdivia) 14 
Hospital Clínico Regional Dr. Guillermo Grant Benavente (Concepción) 192 
Hospital Clínico San Borja-Arriarán (Santiago, Santiago) 67 
Hospital Clínico Universidad Católica 2 
Hospital Clínico Universidad de Chile 1 
Hospital de Niños Dr. Luis Calvo Mackenna (Santiago, Providencia) 42 
Hospital de Puerto Montt 1 
Hospital de Tomé 4 
Hospital Dr. Ernesto Torres Galdames (Iquique) 19 
Hospital Dr. Exequiel González Cortés (Santiago, San Miguel) 29 
Hospital Dr. Félix Bulnes Cerda (Santiago, Quinta Normal) 28 
Hospital Dr. Gustavo Fricke (Viña del Mar) 41 
Hospital Dr. Lautaro Navarro Avaria (Punta Arenas) 17 
Hospital Dr. Leonardo Guzmán (Antofagasta) 62 
Hospital El Pino (Santiago, San Bernardo) 13 
Hospital FACH 16 
Hospital Las Higueras (Talcahuano) 27 
Hospital Penco – Lirquén 10 
Hospital Provincial del Huasco Monseñor Fernando Ariztía Ruiz (Vallenar) 4 
Hospital Regional de Rancagua 11 
Hospital San José del Carmen (Copiapó) 4 
Hospital San Juan de Dios (San Fernando) 3 
Hospital San Juan de Dios (Santiago, Santiago) 96 
Hospital San Pablo (Coquimbo) 1 



Etiquetas de fila Cuenta de Patología(Categoría) 
Instituto Nacional del Cáncer Dr. Caupolicán Pardo Correa (Santiago, Recoleta) 1 

Profilaxis VRS en prematuros con DBP 4002 
Clínica Alemana 24 
Clínica Dávila 64 
Clínica Indisa 176 
Clínica Las Condes 52 
Clínica Las Lilas 11 
Clínica RedSalud Santiago (ex Clínica Bicentenario) 72 
Clínica RedSalud Vitacura (ex Clínica Tabancura) 65 
Clinica Reñaca 26 
Clínica San Carlos de Apoquindo 34 
Clínica Santa María 17 
Clínica Tabancura 1 
Clínica Universitaria de Concepción 38 
Clínica Universitaria Puerto Montt 7 
Complejo Asistencial Dr. Víctor Ríos Ruiz (Los Ángeles) 90 
Complejo Hospitalario Dr. Sótero del Río (Santiago, Puente Alto) 135 
Complejo Hospitalario San José (Santiago, Independencia) 19 
Hospital Barros Luco Trudeau (Santiago, San Miguel) 14 
Hospital Base San José de Osorno 57 
Hospital Carabineros 25 
Hospital Carlos Van Buren (Valparaíso) 97 
Hospital Clínico de Niños Dr. Roberto del Río (Santiago, Independencia) 154 
Hospital Clínico Fusat  Rancagua 8 
Hospital Clínico Herminda Martín (Chillan) 92 
Hospital Clínico Metropolitano El Carmen Doctor Luis Valentín Ferrada 75 
Hospital Clínico Metropolitano La Florida Dra. Eloisa Díaz Inzunza 104 
Hospital Clínico Regional (Valdivia) 73 
Hospital Clínico Regional Dr. Guillermo Grant Benavente (Concepción) 127 
Hospital Clínico San Borja-Arriarán (Santiago, Santiago) 160 
Hospital Clínico Universidad Católica 65 
Hospital Clínico Universidad de Chile 1 
Hospital Clínico Viña del Mar 4 
Hospital de Castro 25 
Hospital de Niños Dr. Luis Calvo Mackenna (Santiago, Providencia) 121 
Hospital de Puerto Montt 61 
Hospital de San Camilo (San Felipe) 82 
Hospital Dr. César Garavagno Burotto (Talca) 154 
Hospital Dr. Ernesto Torres Galdames (Iquique) 74 
Hospital Dr. Exequiel González Cortés (Santiago, San Miguel) 138 
Hospital Dr. Félix Bulnes Cerda (Santiago, Quinta Normal) 99 
Hospital Dr. Gustavo Fricke (Viña del Mar) 157 
Hospital Dr. Hernán Henríquez Aravena (Temuco) 151 
Hospital Dr. Juan Noé Crevanni (Arica) 52 
Hospital Dr. Lautaro Navarro Avaria (Punta Arenas) 19 
Hospital Dr. Leonardo Guzmán (Antofagasta) 94 
Hospital Dr. Luis Tisné B. (Santiago, Peñalolén) 8 
Hospital El Pino (Santiago, San Bernardo) 28 
Hospital FACH 1 
Hospital Las Higueras (Talcahuano) 57 
Hospital Naval Almirante Neff 5 
Hospital Padre Alberto Hurtado (San Ramón) 100 
Hospital Presidente Carlos Ibáñez del Campo (Linares) 37 
Hospital Regional (Coyhaique) 35 
Hospital Regional de Rancagua 190 
Hospital San José del Carmen (Copiapó) 56 
Hospital San Juan de Dios (Curico) 55 
Hospital San Juan de Dios (La Serena) 145 
Hospital San Juan de Dios (Santiago, Santiago) 171 

Tirosinemia 18 
Complejo Asistencial Dr. Víctor Ríos Ruiz (Los Ángeles) 1 
Hospital Clínico Regional (Valdivia) 1 
Hospital de Castro 1 
Hospital de Niños Dr. Luis Calvo Mackenna (Santiago, Providencia) 12 
Hospital Dr. Gustavo Fricke (Viña del Mar) 2 



Etiquetas de fila Cuenta de Patología(Categoría) 
Hospital San José del Carmen (Copiapó) 1 

Tumores Neuroendocrinos 31 
Clínica San Carlos de Apoquindo 4 
Clínica Santa María 1 
Hospital Base San José de Osorno 1 
Hospital Carlos Van Buren (Valparaíso) 1 
Hospital Clínico Regional Dr. Guillermo Grant Benavente (Concepción) 6 
Hospital Clínico San Borja-Arriarán (Santiago, Santiago) 5 
Hospital Clínico Universidad Católica 4 
Hospital de Puerto Montt 1 
Hospital Dr. César Garavagno Burotto (Talca) 1 
Hospital Dr. Hernán Henríquez Aravena (Temuco) 1 
Hospital Dr. Lautaro Navarro Avaria (Punta Arenas) 2 
Hospital Dr. Leonardo Guzmán (Centro Oncológico Ambulatorio) 1 
Instituto Nacional del Cáncer Dr. Caupolicán Pardo Correa (Santiago, Recoleta) 2 
Oncovida 1 

Total general 15422 
Fuente: FONASA. 

  



ANEXO: Referencias Chilenas, Capítulo Primero. 

Este anexo se elaboró con el fin de evidenciar la falta de producción de investigación en el marco de 
las enfermedades de baja frecuencia. Muchas de los factores que influyen en esto, desde la 
perspectiva de los investigadores nacionales, radica en la baja inversión y estrategias de fomento 
para su desarrollo.  
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