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MOCION DE ORDEN DEL DIA

Los Congresistas de la Repriblica que suscriben, integrantes del GRUPO
PARLAMENTAR10 ALIANZA PARA EL PROGRESO, a imciatlva de la congresista
ELVA EDHIT JULON IRIGOIN, en ejercicio de sus facuitades y atribuciones
establecidas en el articulo 68° del Reglamento deE Congreso de la Republica, presentan
la siguiente Moci6n de Orden del Dia:

CONSIDERANDO:

Que, la Constituci6n Politica del Peru1 en su arttculo 1° senala que la defensa de [a
persona humana y el respeto de su dignidad son el fin supreme de la sociedad y del
Estado; asimismo, su articulo 7° dispone que todos tienen derecho a la proteccion de su
saludt la del medio familiar y la de la comunidad, asi como el deber de contnbuir a su
promodon y defensa; su articulo 9° establece que el Estado determina la Politica
Nacional de Salud, siendo responsabte de disenaria y conducirla en forma plural y
descentralizadora para facilitar a todos el acceso equitativo a los servicios de salud; y
su articulo 11° express que el Estado garantiza el libre acceso a prestaciones de satud
y a pensiones, a traves de entidades publicas, privadas o mixtas, asi como supervisa su
eficaz funcionamiento;

Que, el Acuerdo Nacional en su Politlca de Estado ? 13: Acceso Universal a los
Sen/icios de Salud y a la Seguridad Social, dispone que el Estado busca asegurar las
condiciones para un acceso universafct la safuden forma gratuita, contsnua, oportuna y
de caltdad, con prioridad en las zonas de pobreza y pobreza extrema (poblaciones inas
vulnerabies): asumiendo compromisos respecto a promoverla participacion ciudadana
en la gestion y evaluacion de los servicios publicos de salud a nivel nacionai2:

due, con ese objetivo el Estado peruano3 debe: (f) potenciar la promocion de !a salud,
la prevencion y control de enfermedades transmisibles y cronico degenerativas; (ii)
desarrollar un plan integral de control de las principates enfermedades emergentes y re-
emergentes. de acuerdo con las necesidades de cada region; (iii) promover habitos de
vida saludables; (iv) ampliar y descentralizar los servicios de salud, especialmente en
las ^reas m6s pobres del pafs: (v) fortalecer las redes sociales en safud, para !o cual
garantizara y facilitara la parttcipacion cludadana y comunitaria en eE diseno.
seguimfentOi evaluaci6n y control de las potiticas de salud; (vi) promover el acceso
gratuito y mash/o de ]a pobiacion a los sen/icios publicos de salud y la participacion
regulada y complementaria del sector privado; (vil) incrementar progresivamente e[
porcentaje del presupuesto del sector salud; (viii) desarrollar una polrtica intensa y
sostenida de capacitaci6n oportuna y adecuada de los Fecursos humanos involucractos
en las acdones de salud para asegurar Eg cafidad y calidez de ia atencton a la poblacion;
entre otros;

Que, al respecto, el Tribunal Constitucional en la sentencia recaida en el Expediente ?
002002-2006-PC/TC4. de fecha 12 de mayo de 2006, expreso con retacion al derecho a
la safud que:

T-J
cj BSEBSffso de cumpAmfe/rfo. fa inacci6n administrativa^Jaj}rolee!:i6n 'indirecta' de/ derechp_ala_s_altid
16. Ef Tribunal Constitucional ha sostenido tamlu6n que el contenkfo consMuc/pna/mente^p^ecrido tfe/ tferw^

f „.; comorendejQ facultaif aue tiene todo serhumsno de manienerfa^qrmalidad oraanica funcsnal. fsnfo
flsica comp mentaf: v ffe resfayecerap^{^ndg,?j?^m?se/)(e uuaperiurb3Ci6n en la estabWdad orgSnica v
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Qmcionalde suser. to crue imptica, oortanto^una acci6n de consen/acion v otra de festablectfnienlo: acciDnes
W?ei Estado detw proteue^^atando de aue todas fas oersonas. catfa (Sia. tenoan itina meforcalid3Cl_d&wda^
oa/g to wal debe imeitiren fa modemizaci6n v fortatecimiento de todas lasjnstltucipnes ^ncamadas_dgja^
prestacSn defsewJc/o otesskid. debieHdo adootar •potiticss. planes v orooramas en ese sentido'

17. De etto se desprende quo. ta orotecci6n def derecho 9 la satud se re/ac-un& coi la ob!ioaci6n per o^rtedel
Estado de reatsar todas satietlas acciones tendentes 6 orevefnrlos daflos aJa^aJud rfe las cefsonas cpn^war
^scoadiciones necesarias <iu6 aseouren el ef^ctw:? eiercicio de este derecho. v aten^r. con la uroencia v
eficacfa we elcaso So exija. las situscionw de afectaci6n a la saiud cfe toda persona. anoritsnamente aquellas
vinwisdas ccui/a;??ftif/ de tos niflbs. adotescentes., m^res y snctenos. enlre otras.
18. En wanto a fa wsleccSn \ virtdirectau def derecho a /a salud mediante el prvceso de wmphmjento. cabg
destacar qw prp^ecfer^ siemprs vcuantfo exista unjnsodafo cSaro. concreto y vfyentecontenido en unanosna_
teoa/o en un actoBdininistFatiw. mandafo oue orectsamefite se debera enconlraren tins reSaci6n indis otubiecon
la orofece!6n de/refemdo derecho fufidamental,
f...}'6 (d subrayado es nuestro).

Que, bajo este marco constitucional, la Ley ? 26842, Ley General de Salud, pubticada
con fecha 20 de julio de 1997. establece en su articulo II que "La proteccf6n de la safud
es_c{e_interes_QubficQ. For fanto. es i^sponsabiifdad de! Estado reou/arfa, vJQifaria v
gromoverfa."6 (el subrayado es nuestro); en su articulo 111 que "Tocfa persona tiene
derecho a fa Diy)tecci6n de su safud en /os t^nntnos v condiciones aue estabfece fa ley.
E/ derecho a la protecc't6n de fa saiud es irrenunciabfe. (.. J"7 (el subrayado es nuestro);
en su articulo VI que "5s de interns nublico fa Drovisi6n de seryicios de sa!ud. cualcjuiera
sea la persona o institucfon due /os Drovea. Es resoonsabfficfad de{ Estado promQverjas
condsciones aue aaranticen una adecuada cobertura de prestacibnes de safud_a_la
pob!aci6n. en t^rminos sociafmente aceptables de secmndad. oportunidad y caSidad. Es
irrenunciabte fa resoonsabifidad del Estsdo en {a Drov'fs'i6n de ser^icios de safud pubffca.
£f Estado tnterviene en la t}rovisi6n de sen/icios de atenc{6n m^dica con arregfo a
pnncfpios de eauidad:^ (el subrayado es nuestro)^ en su articulo 1° que "Tocta persona
tiene et defecho at fibre acceso a orestactones de safud v a eSeafr e! sistema previsionaf
de su preferencia."9 {el subravado es nuestro^: en su articulo 2° aue "Toc/a persona tiene
derecho a exiairgue los bienes destinados a fa atencion de su salud correspondan a /as
caracter/sUcas v afributos indfcados en su presentac!6n__y__a_tQ_das aaueHas aue se
acreditaron para su autonzaa6n. Ass mssmo. tiene derecho a exiairQue {os servicios we
se fe prestan para fa Qtenci6n de su saiud cumpfan cori fos estandares de caiidad
aceptados en /os procedimientos v practfcas institucionafes v profes{onales"w (el
subrayado es nuestro); y en su articulo 37° que Tos estabfecimientos de salud v /os
ser/icios m6dicos de aooyo. cualauiera sea su naturateza o modafidad de Qesti6n.
deben cumplir /os rsauisttos aue disponen ios reaiamentos v nonnas tecnscas we dicta
/a Autoridad de Safud de rnvef nacional en re!aci6n a Dfsinta flsica, eciuipamiento,
personal asistenciaf, sistemas de saneamfento y control de nesaos refacionados con fos
saentes ambientales ffsicos. aufmicos. biof6cncos v eraon6micos v demas aue Droceden
atendfendo a /a naturafeza v compfeiidad de los mismos. (...)^ (el subrayado es
nuestro);

Que, sin embargo, este marco Juridico no se ve reflejado en el manejo actual de
enfermedades como la Tuberculosis (TB) o las Enfermedades Raras o Huerfanas (ERH)
en el pais, to cual obliga al Estado -en este caso al Congreso de la Republica- a no solo
identificar correctamente a los adores, el estado situacfonal de las mismas. sus fases o
su tipotogia. sino tambien disponer los lineamientos y/o procedimjentos necesarios para
mejorar la prevencion, promoci6n, diagn6stico, tratamiento, monitoreo y rehabilitacion
de los pacientes con dichas patologias a nivel national, bajo los principios de igualdad,
equidad, inclusion, solidaridad, promocion, prevencion, deteccion temprana, entre otros;
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Que, respecto a la TB tenemos que por Ley ? 3028712, Ley de prevencion y control de
la tuberculosis en el Peru. se garanfea a toda persona afectada por tuberculosis a
acceder a una atencion integral, continua, gratuita y permanente de salud brindada par
el Estado (en materia de promocion, prevencion, diagnostico, tratamiento, rehabilitacion
y atenci6n especializada); declarandose, por tanto, de interns nacional la lucha contra
la tuberculosis en el pais; recayendo en el MENSA el coordinar con las entidades
involucradas en las actividades de prevencion y control de la tuberculosis, para que
consideren en sus presupuestos institudonales anuaEes las partidas presupuestales
para el financiamiento de dichas actividades, de manera quo puedan ser debidamente
identificadas, verificadas y monitorizadas;

Que, de acuerdo a la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)13 la TB es la segunda
enfermedad infecciosa m^is mortlfera en el mundo, despues de la COVID-19; pues, tras
el inicio de la pandemia, se habria frenado el avance alcanzado hasta entonces en Ea
deteccion de casos; credendo, a la par, las muertes par dicha enfermedad bacteriana;

Que. en el pais se estima que cerca de 44 mil personas tendrian tuberculosis14; sin
embargo, hasta finales del 2022, solo se habna identificado al 60% de dicho grupo15;
concentrandose e) 56% de Eos casos en Lima Metropolitana y Callao16: en el caso de las
personas con tubefVsulosSs multfdrogorresjstente la situacion es aun m^s grave, pues se
estima que solo el 52% del grupo de pacientes (de 2,400 personas) habnan sido
jdentrficados17; cuya c'rfra tambien hace que el Peru ocupe el primer lugar en America
Latina y et Caribe en cantidad de personas con tuberculosis farmacorresistente^8 y sea
el segundo pais con el mayor ndmero de cases estimados de TB, despues de Brasil13;

Que, en ese marco, se tiene que el retroceso en ta IdentrficacEon de esta enfennedad es
dram^tico. En 2019, el pais alcanzo la deteccion de 32,970 casos, mientras que en el
2022, se detectaron 29.29220. Situad6n que se agrava si tenemos en cuenta que dicho
descenso en la detecoi6n no implican'a per se la reduccion de personas infectadas,
puesto que existirfa un gran subregistro de infectados conviviendo con !a enfermedad
sin ser diagnosticados; en ese sentido, una menor captacion de casos implicaria el
incremento del subregistro de infectados21;

Que» esta situacion tambien genero una disminucion en ia cantidad de pacientes
pediStnco^2 que acceden a la TERAPIA PREVENTIVA CON ISONIACIDA (TPI); ya que
de acuerdo al iSitimo boletin de tuberculosis deE MINSA, la proporcion de pacEentes
censados que inici6 TPI descendi6 de 67.4%, en 2019, a 42.7%, en 202223; asimismo,
la cantidad de menores vacunados se redujo24; en 2022, el 89% de los recien nacidos
recibio la vacuna BCG, mientras que, en 2019 la cobertura Degaba al 94.1%; esta
inmunizaci6n, como sabemos, previene las fonmas graves de TB como (a meningitis u
osteomieNtis, pero no evita el contagio de la enfemnedad25;

due, a pesar que resulta necesario reducir las brechas en la detecdon y atencion de
casos de TB; dicha utgencia no se ve refEejada en la inversion publica destinada por el
Estado para la atenci6n de la tuberculosis y VIH/Sida, ya que ta misma ha ido
dismlnuyendo26; par ejemplo, en el 2019, el presupuesto IIego 3 superar los S/ 710
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millones de soles; este ano, solo se cuenta con un poco mas de S/ 683 miltones de
soles27;

Que, ahora corresponde abordar la problematica cie las ERH, definida como aquellas
enfermedades que son dificiles de diagnosticar y/o tratar. Generalmente. son: (i)
enfermedades graves, cronicas y progresivas: (ii) pueden manifestarse desde el
nacimiento o infancia, o Enstaurarse en la etapa adulta28. Ademas, presentan: (i)
frecuencia baja; (ii) origen desconocido en la mayoria de los casos; y^ (iii) datos
epEdemiol6gicos bajos29. En otras palabras, las ERH son degenerativas, progresivas,
incapacitantes y la mayoria son mortales;

Que, en cuanto al tratamiento, tenemos que existen escasas o casi ninguna atternativa
terapeutica para tratarias, por lo que su manejo y seguimiento es complejo y costoso
para el Estado: siendo en su mayoria que los pacientes requeriran de un tratanniento
particular -especiatizado-, recomenct^ndose un diagnostico oportuno y un tratamiento
adecuado que mejore la calidad y expectativa de vlda de IDS padentes30;

Que, a la fecha, se encuentra vigente (a Ley ? 2969831, Ley que declara de interes
nacional y preferente atencion el tratamiento de personas que padecen enfermedades
raras o hu^rfanas, cuyo objeto es declarar de interes nacional Ea prevencion, el
diagnostico, la atencion integral de satud y la rehabilitacion de las personas que padecen
enfermedades raras o hu6rfanas; disponiendo, ademas, que el MINSA elabora el Plan
Nacional de Prevendon, Diagnostico, Atencion Integral, Tratamiento, Rehabilitadon,
lnvestigaci6n y MonEtoreo de las Enfermedades Raras o Huerfanas; agregando, que
dicho plan fomenta la incorporacion, en Eos programas universitarios y en los programas
de formacE6n de ia educaci6n basica regular, de contenidos que promuevan un mayor
conocimiento y comprensi6n de las enfemnedades raras o huerfanas32;

Por otro lado, dicha norma senala que el Estado garantiza el derecho pleno y progresivo
al acceso y la cobertura integral en salud de los pacientes con enfermedades raras o
huerfanas, y ai conjunto de prestaciones de salud de caracter preventivo, promocional,
diagnostico confirmatorio, tratamiento, seguimiento. recuperacion y rehabititacion en
cualquiera de sus manifestadones, formas y denominaciones. incluyendo las
clasificadas como de alto costo33; agregando, que el MINSA como ente rector
implementa y adminfstra e] Registro Nacional de Pacientes que Padecen Enfermedades
Raras o Hu6rfanas^ a fin de generar un sistema de informacion actualizado sobre este
tipo de enfermedades, y permita identificar recursos sanitarios, sociales y dentificos que
se requieran34; y dispone, a su vez, que el MINSA, el ESSALUD, y las sanidades de las
FFAA y de ia PNP adoptan las medidas necesarias para garantizar ia adquisicion o
contratacion de productosfarmac6uticos, dispositivos medicos y servicios sanitarios que
garanticen la atenci6n integral, oportuna, radonal, eficaz, de calidad, sin discriminacion
y transparente de las personas que padecen enfermedades raras o huerfanas, en
concordancia con la normativa vigente35;

Que, asimismo, se establece que las leyes anuales de presupuesto deben considerar
como gasto prioritano, dentro de (a partida del sector salud, el presupuesto para la
prevenci6n, promoci6n, diagn6stico, tratamiento, monitoreo y rehabilitaci6n, a traves de
la atencion integral de salud por curso de vida, de las personas que padecen
enfermedades raras o huerfanas36; ademas, precisa que ei MINSA. el ESSALUD y las
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sanidades de las FF.AA y de Ea PNP, a traves del organo competente, garantizan en el
menor plazo el tratamiento de las enfermedades raras o huerfanas en sus IPRESS,
luego del diagn6stico correspondiente37; y, agrega, que los productos farmaceuticos que
cuentan con registro, aprobacion, permiso, autonzacion o cuatquier modo de titulo
habilltante emitido o aprobado en cualquiera de IDS paises de alta vigiiancia sanitaria.
de acuerdo a lo senalado en el Decreto Supremo ? 001-2019-SA, destinados a !a
atencion integral, incluyendo diagnostico y tratamiento, de las enfermedades raras o
hu6rfanas, obtendran registro sanitario sin mas requisitos tecnicos o medicos que la
acred'rtaci6n de dicho registro previo38;

Que, par otro lado, mediante Resoluci6n Ministerial N0 1059-2020-MINSA39, de fecha 19
de diciembre de 2020, se aprob6 et "Plan Nacional de Prevencion. Diagnostico,
Atenci6n Integral de Salud, TratQmiento, Rehabifitacion y Momtoreo de fas
Enfermedades Raras o Hu^rfanas (ERH) 2021 - 2024", con el objeto de mejorar la
atencion a las personas que padecen de ERH a fin de contribuir a [a disminucion de la
morbimortaltdad y la mejora de su calidad de vida. a traves del cuidado integral de la
salud e integridad fisica, en beneficio de la colectividad en general;

Que, segdn las estadfsticas del MINSA, los casos reportados de ERH bordearian los
300 mil40; estim^ndose que cerca de 2.5 millones de peruanos padecerian de dichas
patologias41; aslmismo, se detallo que. del totaE de estas enfermedades, el 65% son
graves y altamente discapadtantes, siendo la mayoria de orlgen genetico (80%), pues
dos (2) de cada Ires (3) casos aparecen antes de los dos anos de vida42;

Que, entre la problematica mas comun de las ERH estan43: (i) la deteccion tardia del
diagnostico, (ii) la centraiizacE6n de los tamizajes, (iii) la escasez de especialistas, (iv)
la tardanza en aprobar registros sanitarios de medicamentos y, (v) la dificultad para
acceder a tratamientos y medicfnas; situacion que se agrava si tenemos en
consideracion que en el mundo hay m^s de 6 mil enfemnedades raras y en Peru tenemos
m^s de mil patologias ya reconocidas44; que el promedio es de ocho (8) anos pars
obtener un diagnostico y hay personas que se tardan mas de diez (10) anos para
obtener un diagn6stico en enfenmedades quo podrian tener un avance rapid o43; y que
en PerO ia tasa de mortalidad de pacientes con enfermedades raras es 14 veces mayor
que en otros palses de la region46;

Que, finalmente, tambi6n cabe senalar que, en et ambito de competencia del Congreso
de la Republica. respecto a la TB existe el Frente Pariamentario Contra la Tuberculosis
desde el ano 201747, en cuanto a las ERH en la legislatura 2022-2023 se aprobo la Ley
? 3173846, a fin de destrabar los procesos para adquirir medicamentos y material
medico, asi como mejorar los mecanismos de deteccion y otros; lo cual refleja ei real
compromiso del Pariamento para proponer politicas claras y concretas en materia de
salud; finalEdad que se cumple con la presente mocion ya que se busca mejorar e!
tratamiento de la Tuberculosis (TB) o de las Enfermedades Raras o Huerfanas (ERH) a
nive! nacional, en beneficEo de Ea ciudadania en general;
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CONGR.ESQ .„.--——.

REPUBLtCA

FOR ESTAS CONStDERAClONES:

El Pleno del Congreso de la RepOblica,

Acuerda:

PRIMERO: Constituir una ComEsion Especial Multipartidaria, conforme a las reglas
contenEdas en el articulo 88 del Reglamento del Congreso de la Republica, para reaiizar
el seguimiento, coordinacion y formulacion de propuestas en materia de lucha contra la
Tuberculosis fTB) y Enfermedades Raras y Huerfanas (ERH) a nrvel nacional,
pudiendose avocar a los siguientes temas:

Realizar monitoreo, fiscalizacion y control politico de todos los niveles de
gobiemo en la aplicacion de la normativa sobre ei manejo de la TB y ERH, con
la finalidad de identificar falencias y responsabilidades, asi como implementar
mejoras normativas u otros;

Vigilar los mecanismos de transparencia sobre el tratamiento de la TB y ERH a
nivel nacional, con et fin de inddiren el adecuado cumplimiento de las normas
tecnicas u otras analogas, haciendo lEegar el impacto de las acciones y/o
medidas a IDS pacientes de TB y ERH materia de la Comision;

Desarrollar un trabajo articulado con los tres niveles de gobEerno, las empresas,
los colegios profesionales vinculados a! sector salud, universidades y la socEedad
civil a efectos de coadyuvar en las acciones de prevencion, promocion,
diagnostico, tratamiento, monitoreo y rehabilitacion de los pacientes de TB y
ERH a nfvel nadonal;

Estudiar y proponer mejoras en las politicas publicas referentes a I tratamiento
de la TB y ERH a nEvel nacional;

Fomentar la concertacion y el dialogo entre los diferentes actores, tanto publicos
como privados, retadonados al tratamiento de la TB y ERH, mediante audiendas
pUblicas y sesiones descentralizadas, ademas de videoconferencias y reuniones
virtuales, en concordancia con nuestro marco normativo; y,

Analizar las experiencias exitosas de otros paises en tratamienEo de la TB y ERH,
que mejoren los procedimientos para la adquisicion de medicamentos y material
m6dico. el manejo mas efectivo del presupuesto publico, y ios mecanismos de
prevencion, promocion, diagn6stico, tratamiento, monitoreo y rehabilitacion de
los pacientes con dtchas patoEogias.

SEGUNDO: La Comision Especial Multipartidaria de seguimiento, coordinadon y
formulacion de propuestas en materia de lucha contra la TubercuEosis (TB) y
Enfermedades Raras y Huerfanas (ERH) podra ejercer todas las acciones necesarias
enmarcadas dentro de ias atribuciones de fiscalizacion y control polEtico inherentes a la
funcionlegislativa.

TERCERO: La Comision Especial Multipartidaaa de seguimiento, coordinacion y
formutacion de propuestas en materia de iucha contra la Tuberculosis (TB) y
Enfermedades Raras y Hu6rfanas <ERH) estara conformada por un congresista de cada
Grupo Parlamentario, respetando los principios de proporcionalidad y pluraiismo de los
Grupos Pariamentarios.

CUARTO: El plazo de duraci6n de ia Comision Especial Multipartidaria de seguimiento,
coordinacion y formuiacion de propuestas en materia de (ucha contra la Tuberculosis
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(TB) y Enfermedades Raras y Huerfanas (ERH) comprende desde su constitucion hasta
la cuEminacion del presente periodo parlamentano. La Comision Especial Multipartidaria
antes referida. presents al final del pertodo parlamentario un informs de su labor
reatizada, at Congreso de la Republica.

Lima, julio de 2023.
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