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La Congresista de la Repiblica que suscribe. MARIA DE LOS MILAGROS
JACKELINE JAUREGUI MARTINEZ DE AGUAYO. integrante del Grupo
Parlamentario Renovacién Popular, en ¢jercicio de la facultad de que le confiere la
Constitucion Politica del Perti y el articulo 68° del Reglamento del Congreso de la
Republica, presenta la siguiente Mocion de Saludo:

Considerando:

Que, ¢l proximo 28 de febrero se celebra el “Dia Mundial de Enfermedades Raras o
Huérfanas™,

Que, el 04 de junio de 201 1. se aprobo la Ley 29698, ley que declara de interés nacional
y preferente atencion el tratamiento de personas que padecen de Enfermedades raras o
huérfanas.

Que. ¢l 22 de julio del mismo afio, el Ministerio de Salud (MINSA) emiti¢ fa Resolucion
Ministerial N® 579-201 1/MINSA, estableciendo que el ultimo dia de febrero de cada afio
se celebre el “Dia Nacional de las Enfermedades Raras o Huérfanas en el Peri™,

Que, segln la Organizacion Mundial de Ia Salud (OMS). estan identificadas unas 7
mil enfermedades raras o huérfanas que afectan aproximadamente ai 7% de la
poblacion mundial, Estas personas constituyen un grupo importantc que necesitan
atencion especializada en la prestacion de servicios de salud.

Que, la Organizacion Europea para las Enfermedades Raras (EURORDIS) establecio en
el 2008 el Dia Internacional de las Enfermedades Raras. Se escogio un 29 de febrero
porgue es un dia “raro™; un dia adicional que se agrega una vez cada cuatro aiios. en los
afios bisiestos. Para poder Ilevar a cabo la conmemoracion anual, en los aiios no bisiestos
se desarrolla el 28 de febrero. Actualmente. participan 60 paises en miles de eventos en
todo el mundo.

Que, porque se conmemora el “Dia Mundial de Enfermedades Raras o Huéefanas™ pari
ayudar a crear conciencia y recibir un mejor servicio de salud. Muchos de los pacientes
con estas enfermedades tuvieron que esperar hasta 10 afios para tener un diagnostico, Por
eso. ¢l Dia de las Enfermedades poco  frecuentes se vaduce  endiagnostico v
tratamiento oppriunos para los pacientes, Especiticamente. para 300 millones de personas
abrededor del mundo y. en el Pertd. para 2.3 millones de peruanos,
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Por las consideraciones antes expuestas, el Congreso de la Reptiblica;

ACUERDA:

L.~ Expresar su saludo institucional a la Federacion Peruana de Enfermedades Raras,
Federacion Pedidtrica de Enfermedades Crénicas y/o Genéticas - FECOG. Alianza
Nacional Contra el Cdneer - Perd, Federacion Peruana de Enfermedades Raras - FEPER.
ESPERANTRA por el arduo trabajo que vienen realizando.

2.- Expresar su compromiso y apoyo a las personas que sufren enfermedades raras o
huérfanas, y a sus familiares por su perseverancia y lucha,

Lima, 28 de {ebrero de 2022.
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