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MOCION DE ORDEN DEL DiA

Los Congresistas de la Republica que suscriben, integrantes del GRUPO
PARLAMENTARIO ALIANZA PARA EL PROGRESO, a iniciativa de la congresista
ELVA EDHIT JULON IRIGOIN, en ejercicio de sus facultades y atribuciones
establecidas en el articulo 68° del Reglamento del Congreso de la Republica, presentan
la siguiente Mocién de Orden del Dia:

CONSIDERANDO:

Quie, la Constitucion Politica del Perd' en su articulo 1° sefiala que la defensa de la
persona humana y el respeto de su dignidad son el fin supremo de la sociedad y del
Estado; asimismo, su articulo 7° dispone que todos tienen derecho a la proteccion de su
salud, la del medio familiar y la de la comunidad, asi como el deber de contribuir a su
promocién y defensa; su articulo 9° establece que el Estado determina la Politica
Nacional de Salud, siendo responsable de disefiarla y conducirla en forma plural y
descentralizadora para facilitar a todos el acceso equitativo a los servicios de salud; y
su articulo 11° expresa que el Estado garantiza el libre acceso a prestaciones de salud
y a pensiones, a través de entidades publicas, privadas o mixtas, asi como supervisa su
eficaz funcionamiento;

Que, el Acuerdo Nacional en su Politica de Estado N° 13: Acceso Universal a los
Servicios de Salud y a la Seguridad Social, dispone que el Estado busca asegurar las
condiciones para un acceso universal a la salud en forma gratuita, continua, oportuna y
de calidad, con prioridad en las zonas de pobreza y pobreza extrema (poblaciones mas
vulnerables); asumiendo compromisos respecto a promover la participacion ciudadana
en la gestion y evaluacién de los servicios publicos de salud a nivel nacional?;

Que, con ese objetivo el Estado peruano® debe: (i) potenciar la promocion de la salud,
la prevencién y control de enfermedades transmisibles y cronico degenerativas; (i)
desarrollar un plan integral de contro| de las principales enfermedades emergentes y re-
emergentes, de acuerdo con las necesidades de cada regién; (iii) promover habitos de
vida saludables; (iv) ampliar y descentralizar los servicios de salud, especialmente en
las dreas més pobres del pais; (v) fortalecer las redes sociales en salud, para lo cual
garantizara y facilitara la participacion ciudadana y comunitaria en el disefio,
seguimiento, evaluacién y control de las politicas de salud; (vi) promover el acceso
gratuito y masivo de la poblacion a los servicios publicos de salud y la participacion
regulada y complementaria del sector privado; (vii) incrementar progresivamente el
porcentaje del presupuesto del sector salud; (viii) desarrollar una politica intensa y
sostenida de capacitacién oportuna y adecuada de los recursos humanos involucrados

en las acciones de salud para asegurar la calidad y calidez de la atencion a la poblacion;
entre otros;

Que, al respecto, el Tribunal Constitucional en la sentencia recaida en el Expediente N°
002002-2006-PC/TC*, de fecha 12 de mayo de 2006, expresé con relacién al derecho a
fa salud que:

1)

c) mplinic 13 inaccitn administrativa v fa ccidn “indirecta” del derecho a la saiud

16. E! Tribunal Conslitucional ha sostenida también que el contenido constitucionaimente proteaido del derecho
8l salud
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funcional de su ser. lo que implica, por tanto, una accién de conservacion y oira de restablecimiento. acciones
} f e gue fodas las nas, cada dia, tengan una me, orca.'idad de vida
] di ir en la modernizacion y fortalecimiento de todas ias inslitucione adas de la
prestaciin del servicio de §Q{g§, debiendo adoptar politicas, planes y programas en ese sen{n:la
17. De ello se desprende que, | a pro ggm del derecho a la salud se relaciona con fa obligacién por parte del
lzar tod ffa. nes tend: Ve mr los dafios a la sal S personas. consenvar
ndiciones necesarias qul n el efectiv e derecho, nder, con la wrgencia
ia gu I/ ifa, cione: afe ion Ia a.'ud de toda pe rioritariamente aguellas
£ entes, m 2nos, enire olras.
1& £En cuanto a la pnggcgg windirectas del derecho & Ia ﬁfug mediante el proceso de cumplimienta, cabe
destacar gue progederd siempre y cuando exista yn mandalo claro._concreto y vigente contenido en una norma
legaloenun ggo adminjstrativo, mgnda[o gue ,grecusaggnre se deberd enconlrar en una refacion indisoluble con
{ referid

{.)% @ subrayado es nuestro).

Que, bajo este marco constitucional, la Ley N° 26842, Ley General de Salud, publicada
con fecha 20 de julio de 1997, establece en su articulo |l que “La proteccion de la salud

es de interés publico. Por tanto, es responsabilidad de! Estado reqularia, vigifaria y
promoveria.® (el subrayado es nuestro); en su articulo Il que “Toda persona liene

derecho a Ia profeccitn de su salud en los términos y condiciones gue establece la ley.
El derecho a la proteccidn de la salud es imenunciable. {...)"" (el subrayado es nuestro);

en su articulo VI que “Es de interés publico fa provision de servicios de salud, cualguiera

sea la persona g instifucion que los provea. Es responsabilidad def Estado promover las
condiciones que garaniicen una adecuada coberiura de presiaciones de salud a la
poblacidn, en témminos socialmente aceptables de sequridad, oportunidad y calidad. Es
irmenunciable fa responsabilidad dei Estado en la provision de setvicios de salud pliblica.
El Estado interviene en la provision de servicios de atencitn médica con arregio a
principios de equidad.”® (el subrayado es nuestro); en su articulo 1° que “Toda persona
tiene el derecho al fibre acceso a prestaciones de salud y a elegir el sistema previsional
de su preferencia.”® (el subrayado es nuestro); en su articulo 2° que “Toda persona tiene
derecho a exigir gue los bienes destinados a {a atencion de su salud corespondan a las
caracteristicas v alrbutos indicados en su presentacion y a todas aquellas gue se
acreditaron para su autorizacién. Asi mismo, tiene derecho a exigir gue los servicios gue
se le prestan para la_atencidn de su salud cumplan con los estandares de calidad
aceptados en los procedimientos y practicas instifucionales y profesionales.™® (el
subrayado es nuestro); y en su articulo 37° que “Los establecimientos de salud v los
servicios médicos de _apoyo, cualguiera sea su naturaleza o modalidad de gestion,
deben cumplir los requisifos gue disponen los reglamentos y normas técnicas que dicta
la_Autoridad de Salud de nivel nacional en relacidén a planta fisica, equipamiento,
personal asistencial. sistemas de saneamiento y control de riesgos relacionados con los
agentes ambientales fisicos, quimicos, biolégicos v ergonémicos y demas gue proceden

atendiendo a la_naturaleza y complejidad de los mismos. (...)""" (el subrayado es
nuestro);

Que, sin embargo, este marco juridico no se ve reflejade en el manejo actual de
enfermedades como la Tuberculosis (TB) o las Enfermedades Raras o Huérfanas (ERH)
en el pais, lo cual obliga al Estado -en este caso al Congreso de la Republica- a no solo
identificar correctamente a los actores, el estado situacional de las mismas, sus fases o
su tipologia, sino también disponer los lineamientos yfo procedimientos necesarios para
mejorar la prevencién, promeocion, diagnastico, tratamiento, monitoreo y rehabilitacién
de los pacientes con dichas patologias a nivel nacional, bajo los principios de igualdad,
equidad, inclusién, solidaridad, promocién, prevencion, deteccion temprana, entre otros;
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Que, respecto a la TB tenemos que por Ley N° 30287, Ley de prevencion y control de
la tuberculosis en el Peri, se garantiza a toda persona afectada por tuberculosis a2
acceder a una atencion integral, continua, gratuita y permanente de salud brindada por
el Estado (en materia de promocion, prevencion, diagnéstico, tratamiento, rehabilitacion
y atencién especializada); declarandose, por tanto, de interés nacional la lucha contra
la tuberculosis en el pais; recayendo en el MINSA el coordinar con las entidades
involucradas en las actividades de prevencion y control de la tuberculosis, para que
consideren en sus presupuestos institucionales anuales las partidas presupuestales
para el financiamiento de dichas actividades, de manera que puedan ser debidamente
identificadas, verificadas y monitorizadas;

Que, de acuerdo a la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)™ la TB es la segunda
enfermedad infecciosa mas mortifera en el mundo, después de la COVID-19; pues, iras
el inicio de la pandemia, se habria frenado el avance alcanzado hasta entonces en la
deteccion de casos; creciendo, a la par, las muertes por dicha enfermedad bacteriana;

Que, en el pais se estima que cerca de 44 mil personas tendrian tuberculosis™; sin
embargo, hasta finales del 2022, solo se habria identificado al 60% de dicho grupo's;
concentrandose el 56% de los casos en Lima Metropolitana y Callao'®; en el caso de las
personas con fuberculosis muftidrogorresistente la situacion es ain mas grave, pues se
estima que solo el 52% del grupo de pacientes (de 2,400 personas) habrian sido
identificados”; cuya cifra también hace que el Perd ocupe el primer lugar en América
Latina y el Caribe en cantidad de personas con tuberculosis farmacorresistente’® y sea
el segundo pais con el mayor nimero de casos estimados de TB, después de Brasil'®;

Que, en ese marco, se tiene que el retroceso en la identificacion de esta enfermedad es
dramatico. En 2019, el pais alcanzé la deteccion de 32,970 casos, mientras que en el
2022, se detectaron 29,292%°, Situacién que se agrava si tenemos en cuenta que dicho
descenso en la deteccion no implicaria per se la reduccidn de personas infectadas,
puesto que existirfa un gran subregistro de infectados conviviendo con la enfermedad
sin ser diagnosticados; en ese sentido, una menor captacién de casos implicaria el
incremento del subregistro de infectados?';

Que, esta situacién también generé una disminucién en la cantidad de pacientes
pediatricos®? que acceden a la TERAPIA PREVENTIVA CON ISONIACIDA (TPI); ya que
de acuerdo al ditimo boletin de tuberculosis del MINSA, la proporcién de pacientes
censados que inicid TPl descendié de 67.4%, en 2019, a 42,7%, en 2022%; asimismo,
la cantidad de menores vacunados se redujo®; en 2022, el 89% de los recién nacidos
recibié la vacuna BCG, mientras que, en 2019 la cobertura llegaba al 94.1%,; esta
inmunizacién, como sabemos, previene las formas graves de TB como la meningitis u
osteomielitis, pero no evita el contagio de la enfermedad?®’;

Que, a pesar que resulta necesario reducir las brechas en la deteccion y atencion de
casos de TB; dicha urgencia no se ve reflejada en la inversion publica destinada por el
Estado para la atencién de la tuberculosis y VIH/Sida, ya que la misma ha ido
disminuyendo?®; por ejemplo, en el 2019, el presupuesto llegd a superar los S/ 710
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millones de soles; este afio, solo se cuenta con un poco mas de S/ 683 millones de
soles?;

Que, ahora corresponde abordar la problematica de las ERH, definida como aquellas
enfermedades que son dificiles de diagnosticar y/o tratar. Generalmente, son: (i)
enfermedades graves, crénicas y progresivas; (ii) pueden manifestarse desde el
nacimiento o infancia, o instaurarse en la etapa adulta?®. Ademas, presentan: (i)
frecuencia baja; (i} origen desconocido en la mayoria de los casos; v, (iii) datos
epidemiolégicos bajos®. En otras palabras, las ERH son degenerativas, progresivas,
incapacitantes y la mayoria son mortales;

Que, en cuanto al fratamiento, tenemos que existen escasas o casi ninguna alternativa
terapéutica para tratarlas, por lo que su manejo y seguimiento es complejo y costoso
para el Estado; siendo en su mayoria que los pacientes requeriran de un tratamiento
particular -especializado-, recomendandose un diagndstico oportuno y un fratamiento
adecuado que mejore la calidad y expectativa de vida de los pacientes®;

Que, a la fecha, se encuentra vigente la Ley N° 29698%, Ley que declara de interés
nacional y preferente atencién el tratamiento de personas que padecen enfermedades
raras o huérfanas, cuyo objeto es declarar de interés nacional la prevencion, el
diagnostico, la atencion integral de salud y la rehabilitacion de las personas gue padecen
enfermedades raras o huérfanas; disponiendo, ademas, que el MINSA elabora e! Plan
Nacional de Prevencion, Diagnéstico, Atencion Integral, Tratamiento, Rehabilitacion,
Investigacion y Monitoreo de las Enfermedades Raras o Huérfanas,; agregando, que
dicho plan fomenta la incorporacion, en los programas universitarios y en los programas
de formacion de la educacion basica regular, de contenidos que promuevan un mayor
conocimiento y comprension de las enfermedades raras o huérfanas®;

Por otro lado, dicha norma sefiala gue el Estado garantiza el derecho pleno y progresivo
al acceso y la cobertura integral en salud de los pacientes con enfermedades raras o
huérfanas, y al conjunto de prestaciones de salud de caracter preventivo, promocional,
diagnodstico confirmatorio, tratamiento, seguimiento, recuperacién y rehabilitacion en
cualquiera de sus manifestaciones, formas y denominaciones, incluyendo las
clasificadas como de alto costo®; agregando, que el MINSA como ente rector
implementa y administra el Registro Nacional de Pacientes que Padecen Enfermedades
Raras o Huérfanas, a fin de generar un sistema de informacion actualizado sobre este
tipo de enfermedades, y permita identificar recursos sanitarios, sociales y cientificos que
se requieran®; y dispone, a su vez, que el MINSA, el ESSALUD, y las sanidades de las
FF.AA y de 1a PNP adoptan las medidas necesarias para garantizar la adquisicién o
contratacion de productos farmacéuticos, dispositivos médicos y servicios sanitarios que
garanticen la atencidn integral, oportuna, racional, eficaz, de calidad, sin discriminacién
y transparente de las perscnas que padecen enfermedades raras o huérfanas, en
concordancia con la normativa vigente;

Que, asimismo, se establece que las leyes anuales de presupuesto deben considerar
como gasto prioritario, dentro de la partida del sector salud, el presupuesto para la
prevencion, promocion, diagnéstico, tratamiento, monitoreo y rehabilitacion, a través de
la atencién integral de salud por curso de vida, de las personas que padecen
enfermedades raras o huérfanas®; ademas, precisa que el MINSA, el ESSALUD y las
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sanidades de las FF.AA y de la PNP, a través del érgano competente, garantizan en el
menor plazo el tratamiento de las enfermedades raras o huérfanas en sus IPRESS,
luego del diagnéstico correspondiente™; y, agrega, que los productos farmacéuticos que
cuentan con registro, aprobacién, permiso, autorizacion o cualquier modo de titulo
habilitante emitide o aprobado en cualquiera de los paises de alta vigilancia sanitaria,
de acuerdo a lo sefialado en el Decretc Supremo N° 001-2019-SA, destinados a la
atencién integral, incluyendo diagnéstico y tratamiento, de las enfermedades raras o
huérfanas, obtendran registro sanitario sin mas requisitos técnicos o medicos que la
acreditacién de dicho registro previo®;

Que, por otro lado, mediante Resolucién Ministerial N° 1059-2020-MINSA*, de fecha 19
de diciembre de 2020, se aprobd el “Plan Nacional de Prevencion, Diagndstico,
Afencién Integral de Salud, Tratamiento, Rehabifitacion y Monitoreo de las
Enfermedades Raras o Huérfanas (ERH) 2021 — 2024", con el objeto de mejorar la
atencion a las personas que padecen de ERH a fin de contribuir a la disminucion de la
morbimortalidad y la mejora de su calidad de vida, a través del cuidado integral de la
salud e integridad fisica, en beneficio de la colectividad en general;

Que, seqgun las estadisticas del MINSA, los casos reportados de ERH bordearian los
300 mil*?%; estiméndose que cerca de 2.5 millones de peruanos padecerian de dichas
patologias*!; asimismo, se detallé que, del total de estas enfermedades, el 65% son
graves y altamente discapacitantes, siendo la mayoria de origen genético {80%), pues
dos (2) de cada tres (3) casos aparecen antes de los dos afios de vida*?;

Que, entre |la problematica mas comtin de las ERH estan*®: (i) la deteccién tardia del
diagndéstico, (i) la centralizacién de los tamizajes, (iii) la escasez de especialistas, (iv)
la tardanza en aprobar registros sanitarios de medicamentos vy, (v) la dificultad para
acceder a tratamientos y medicinas; situacion que se agrava si tenemos en
consideracién que en el mundo hay més de 6 mil enfermedades raras y en Pert tenemos
mas de mil patologias ya reconocidas*; que el promedio es de ocho (8) afos para
obtener un diagnoéstico y hay personas que se tardan mas de diez (10} afios para
obtener un diagnéstico en enfermedades que podrian tener un avance rapido*®; y que
en Pert la tasa de mortalidad de pacientes con enfermedades raras es 14 veces mayor
que en otros paises de la region®®;

Que, finalmente, también cabe sefalar que, en el &mbito de competencia del Congreso
de la Republica, respecto a la TB existe el Frente Parlamentario Contra la Tuberculosis
desde el afio 20174, en cuanto a las ERH en la legislatura 2022-2023 se aprobd la Ley
N° 31738%, a fin de destrabar los procesos para adquirir medicamentos y material
médico, asi como mejorar los mecanismos de deteccion y otros; lo cual refleja el real
compromiso del Parlamento para proponer politicas claras y concretas en materia de
salud; finalidad que se cumple con la presente mocion ya que se busca mejorar el
tratamiento de la Tuberculosis (TB) o de las Enfermedades Raras o Huérfanas {(ERH) a
nivel nacional, en beneficio de la ciudadania en general;
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POR ESTAS CONSIDERACIONES:
El Pleno del Congreso de la Republica,

Acuerda:

PRIMERO: Constituir una Comisién Especial Multipartidaria, conforme a las reglas
contenidas en el articulo 88 del Reglamento del Congreso de la Republica, para realizar
el seguimiento, coordinacién y formulacién de propuestas en materia de lucha contra la
Tuberculosis (TB) y Enfermedades Raras y Huérfanas (ERH) a nivel nacional,
pudiéndose avocar a los siguientes temas:

- Realizar monitoreo, fiscalizacién y control politico de todos los niveles de
gobierno en la aplicacion de la normativa sobre el 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 el fin de incidir en el adecuado cumplimientoe de las normas
técnicas u otras analogas, haciendo llegar el impacto de las acciones y/o
medidas a los pacientes de TB y ERH materia de la Comisién;

- Desarrollar un trabajo articulado con los tres niveles de gobierno, las empresas,
los colegios profesionales vinculados al sector salud, universidades y la sociedad
civil a efectos de coadyuvar en las acciones de prevencion, promocion,
diagnéstico, tratamiento, monitoreo y rehabilitacion de los pacientes de TB v
ERH a nivel nacional;

- Estudiar y proponer mejoras en las politicas publicas referentes al tratamiento
de la TB y ERH a nivel nacional;

- Fomentar la concertacion y el didlogo entre los diferentes actores, tanto piblicos
como privados, relacionados al tratamiento de ia TB y ERH, mediante audiencias
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 tratamiento de la TB y ERH,
que mejoren los procedimientos para la adquisicion de medicamentos y material
médico, el manejo mas efectivo del presupuesto publico, y los mecanismos de
prevencidn, promocién, diagnodstico, tratamiento, monitoreo y rehabilitacion de
los pacientes con dichas patologias.

SEGUNDO: La Comision Especial Multipartidaria de seguimiento, coordinacion y
formulacién de propuestas en materia de lucha contra la Tuberculosis (TB) y
Enfermedades Raras y Huérfanas (ERH) podréa ejercer todas las acciones necesarias
enmarcadas dentro de las atribuciones de fiscalizacion y control politico inherentes a la
funcion legislativa.

TERCERO: La Comision Especial Multipartidaria de seguimiento, coordinacién y
formulacidn de propuestas en materia de lucha contra la Tuberculosis (TB) vy
Enfermedades Raras y Huérfanas (ERH) estara conformada por un congresista de cada
Grupo Parlamentario, respetando los principios de proporcionalidad y pluralismo de los
Grupos Parlamentarios.

CUARTO: El plazo de duracion de la Comision Especial Multipartidaria de seguimiento,
coordinacién y formulacién de propuestas en materia de lucha contra la Tuberculosis
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(TB) y Enfermedades Raras y Huérfanas (ERH) comprende desde su constitucion hasta
la culminacién del presente periodo parlamentario. La Comisién Especial Multipartidaria
antes referida, presenta al final del periodo parlamentario un informe de su labor
realizada, al Congreso de la Republica.

Lima, julio de 2023.

AMERICO GONZA CASTILLO S

CONGRESISTA DE LA REPUBLICA
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