Preyectn de Ley e 169) | 2024 -(R

P ALEJANDRO AURELIO AGUINAGA RECUENCO
e )
» e ﬁ”"ia lo s “Decenio de la Igualdad de Oportunidades para Mujeres y Hombres”
i CONGRESO “Ano del Bicentenario, de la consolidacién de nuestra
i"ﬁ;ﬁé‘m independencia y de la conmemoracion de las heroicas batallas de

Junin y Ayacucho”

CONGRESO DE LA REPUBLICA

Area de Tramite Documentario LEY QUE MODIFICA LA LEY N° 31041, LEY DE

URGENCIA MEDICA PARA LA DETECCION
OPORTUNA Y ATENCION INTEGRAL DEL
CANCER DEL NINO Y DEL ADOLESCENTE

El sefior Congresista que suscribe ALEJANDRO AURELIO AGUINAGA
RECUENCO, integrante del Grupo Parlamentario Fuerza Popular, en uso de sus
facultades que le confiere el articulo 107 de la Constitucion Politica del Peru, y de
los articulos 22 inciso c), 74, 75 y 76 numeral 2 del Reglamento del Congreso de
la Republica, presenta la siguiente propuesta legislativa:

FORMULA LEGAL

LEY QUE MODIFICA LA LEY N° 31041, LEY DE URGENCIA MEDICA PARA LA
DETECCION OPORTUNA Y ATENCION INTEGRAL DEL CANCER DEL NINO Y
DEL ADOLESCENTE

Articulo 1. Objeto de la Ley

La presente Ley tiene por objeto modificar el articulo 8 e incorporar los
articulos 9, 10, 11 y 12 en la Ley de N° 31041, Ley de Urgencia Médica para la
Deteccion Oportuna y Atencion Integral del Cancer del Nifio'y del Adolescente, a
fin de garantizar la deteccién oportuna y atencion integral de calidad de los nifios y
adolescentes con enfermedades oncolégicas y que permita disminuir de manera
significativa la tasa de diagnostico tardio, abandono de tratamiento y
morbimortalidad.

Articulo 2. Modificacion del articulo 8 de la Ley N° 31041, Ley de
Urgencia Médica para la Deteccion Oportuna y Atencion Integral del Cancer
del Nifo y del Adolescente

Se modifica el articulo 8, incorporandose el quinto y sexto parrafo, de la Ley
N° 31041, Ley de Urgencia Médica para la Deteccién Oportuna y Atencion Integral
del Cancer del Nifio y del Adolescente; en los siguientes términos:

“Articulo 8. Del registro nacional y observatorio de nifos vy
adolescentes con diagndstico de cancer
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[...]

Todas las Instituciones Prestadoras de Servicios de Salud (IPRESS)
publicas, privadas, o mixtas que cuentan con servicios oncolégicos deben
compartir de manera mensual y estandarizada, la informacion clinica y
epidemiolégica relacionada con pacientes pediatricos oncolégicos, en el
marco de la Ley N° 29733, Ley de Proteccion de Datos Personales. Esta
informacion fortalecera el Sistema de VigilanciaEpidemiologica del Cancer y
permitira la presentacion precisa y actualizada de los indicadores en el
Registro Nacional de Cancer y el Observatorio de nifios y adolescentes con
diagnéstico de cancer.

Para lo cual, el Ministerio de Salud (MINSA) establecera los formatos y
protocolos de recoleccion de datos, alineados con estandares
internacionales de salud publica”.

Articulo 3. Incorporacién de los articulos 9, 10, 11 y 12 en la Ley N°
31041, Ley de Urgencia Médica para la Deteccion Oportuna y Atencion
Integral del Cancer del Nifio y del Adolescente

Se incorporan los articulos 9, 10, 11 y 12 de la Ley N° 31041, Ley de
Urgencia Médica para la Deteccion Oportuna y Atencion Integrai del Cancer del
Nifo y del Adolescente, en los siguientes términos:

“Articulo 9. Prestacion por sepelio
La IAFAS Seguro Integral de Salud (SIS) en un plazo maximo de 48

horas realiza la transferencia econémica por concepto de prestacion por
sepelio a un unico familiar directo o tutor responsable de un nifio o
adolescente menor de 18 anos diagnosticado de cancer y afiliado al SIS, en
el caso de fallecer por consecuencia del cancer o sus complicaciones.

SUSALUD se encargara de supervisar el cumplimiento de esta
disposicion y realizara auditorias mensuales a la IAFAS SIS para asegurar la
entrega oportuna de la transferencia econémica al familiar directo o tutor
responsable. En caso de incumplimiento, la IAFAS SIS estara sujeta a las
sanciones establecidas por el Sistema de Control Nacional.

Articulo 10. Formacion de especialistas y subespecialistas
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Se asignara cada ano, plazas adicionales de residentado médico para
la formacion de especialistas y subespecialistas vinculados al manejo de los
ninos y adolescentes con cancer. Para tal efecto las Instituciones
formadoras del residentado médico deberan estandarizar las competencias
necesarias para la formacion de los especialistas y subespecialistas, en
coordinacion con el MINSA.

El MINSA promovera la especializacion y subespecializacion de los
profesionaies de la salud que participan en el manejo de los pacientes con
cancer a través del desarrollo de incentivos econémicos y no econémicos,
beneficios laborales y condiciones de trabajo adecuadas.

De forma excepcional, se permitira por Unica vez, que los médicos
especialistas en-hematologia clinica y médicos especialistas en pediatria,
que cuenten con mas de 5 anos de experiencia en unidades
oncohematolégicas pediatricas y en el manejo de leucemias, regularicen su
titulacion a través de un proceso de certificacion de competencias,
supervisado por el Colegio Médico del Pera y la Superintendencia Nacional
de Educacion Universitaria (SUNEDU).

Este proceso debera compietarse en un plazo maximo de seis meses,
a partir de la promulgacion de esta modificatoria, tras lo cual quedan
prohibidos procesos de titulacion por competencias en Oncologia Pediatrica
o Hematologia Pediatrica de los profesionales de la salud.

Articulo 11. Licencia con goce de haber
El cumplimiento de la licencia, que rige para el trabajador del sector

publico y privado, establecido por la iLey N° 30012 modificada por la primera
disposicion complementaria modificatoria de la Ley N° 31041, Ley de
Urgencia Médica para la Deteccion Oportuna y Atencién Integral del Cancer
del Nifio y Adolescente, sera supervisada por el o los 6rganos competentes.

El Ministerio de Trabajo y Promocién del Empleo - MTPE, actualizara el
Reglamento de la Ley N° 30012, Ley que concede el derecho de licencia a
trabajadores con familiares directos que se encuentran con enfermedad en
estado grave o terminal o sufran accidente grave, a fin de precisar los
alcances de la licencia para los familiares de un menor de edad con
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diagnéstico de cancer, en un plazo maximo de sesenta (60) dias habiles de
promulgada la presente Ley.

Articulo 12. Desarrollo e implementacion de los Sistemas de Gestion
de la Calidad en los Servicios Oncolégicos y Acreditacion de los Servicios
de Oncohematologia Pediatrica

Las IPRESS publicas, privadas y mixtas con servicios oncolégicos,
implementaran sistemas de gestion de calidad y acreditacion. Priorizando
durante el proceso de implementacion, los servicios de oncohematologia
pediatrica.

Para tal efecto, el MINSA formulara y aprobara los documentos
normativos necesarios para !a implementaciéon de lcs Sistemas de Gestion
de la Calidad y Acreditacion de las IPRESS publicas, privadas y mixtas con
servicios oncolégicos.

DISPOSICIONES COMPLEMENTARIAS

PRIMERA. Aprobacion de la Guia de Practica Clinica Nacional para el
diagnéstico y tratamiento de la Leucemia Aguda en nifos y adolescentes

Se declara de interés nacional y de necesidad publica, la aprobacién de la
Guia de Practica Clinica Nacional para el diagnéstico y tratamiento de Leucemia
Aguda en nifios y adolescentes en un plazo no mayor de sesenta (60) dias
habiles, desde que su publica la presente Ley.

Siendo de cumplimiento obligatorio por todas las IPRESS publicas, privadas
o mixtas, y fiscalizada por SUSALUD y Organos de Control de forma trimestral.

SEGUNDA. implementacion de la Guia de Practica Clinica para el
diagnéstico y tratamiento de la Leucemia Aguda en niios y adolescentes

El Poder Ejecutivo, de conformidad con sus atribuciones y competencias,
establecera ios procedimientos para la implementacion de la Guia de Practica
Clinica Nacional para el diagnéstico y tratamiento de la Leucemia Aguda en nifios
y adolescentes.

TERCERA. Implementacion de las historias clinicas electrénicas e
interoperabilidad en las IPRESS publicas con servicios oncolégicas

Se declara de interés nacional y de necesidad publica, la implementacion
de la(s) historia(s) clinica(s) electrénica(s) y su interoperabilidad en todas las
IPRESS publicas con servicios oncolégicos, priorizando los Servicios de
Oncohematologia Pediatricos.



ALEJANDRO AURELIO AGUINAGA RECUENCO
> ae *}ﬁﬂdﬂ ko “Decenio de la Igualdad de Oportunidades para Mujeres y Hombres”

i | CONGRESO “Ano del Bicentenario, de la consolidacién de nuestra
mu”gm independencia y de la conmemoracién de las heroicas batallas de

Junin y Ayacucho”

B

J’“M% v

. PERC

a
(f_--, .

CUARTA. Plan de cierra de brecha de especialistas y subespecialistas

El MINSA formula y aprueba en un plazo maximo de sesenta (60) dias
habiles de promulgada la presente Ley, el Plan de cierre de brecha de
especialistas y subespecialistas vinculados al manejo de los pacientes con cancer
en el Sector Publico, priorizando las plazas de residentado médico de los
especialistas y subespecialistas que se relacionan a la atencién de los nifios y
adolescentes con cancer, estableciendo un incremento porcentual de las plazas de
residentado médico cada ano.

QUINTA. Abastecimiento oportunc y de calidad de los suministres
médicos necesarios durante la atencion integral del cancer

Todas las IPRESS publicas con servicios de salud oncoldgicos en un plazo
maximo de treinta (30) dias habiles, publican en areas visibles de cada IPRESS, &!
nivel de disponibilidad diario de todos los suministros médicos necesarios durante
la atencién integral del cancer.

Para tal efecto, SUSALUD y los Organos de Control Institucional,
fiscalizaran el cumplimiento de la publicacién diaria de la informacion sobre la
disponibilidad de todos los suministros médicos necesarios durante la atencién
integral del cancer, y la adquisicién oportuna de todos los suministros médicos
necesarios durante la atencién integral del cancer; priorizando la fiscalizacién en
los Servicios de Oncohematologia Pediatricos.

El Poder Ejecutivo en un plazo maximo de sesenta (60) dias calendario

reglamenta la presente Ley.

DISPOSICION COMPLEMENTARIA FINAL

UNICA. Reglamentacién
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EXPOSICION DE MOTIVOS

I. ANTECEDENTES NORMATIVOS

La Ley N° 31041, Ley de Urgencia Médica para la Deteccién Oportuna y Atencion
Integral del Cancer del Nifo y del Adolescente fue publicado el 01 de setiembre
del 2020, dentro de la cual el articulo 8, regula sobre el registro nacional y
observatorio de nifos y adolescentes con diagndstico de cancer.

Siendo aprobada mediante Decreto Supremo N° 024-2021-SA, el Reglamento de
la Ley N° 31041, Ley de Urgencia Médica para la Deteccién Oportuna y Atencion
Integral del Cancer del Nifio y dei-Adolescente, el 24 de julio del 2021. Dénde se
reglamentan todas las dispoesiciones estabiecidas en la presente Ley, vy se
establece en la Segunda Disposicién Cemplementaria Final, que el Ministerio de
Salud (MINSA), en un plazo de treinta (30) dias habiles, reglamenta los aspectos
relacionados al subsidio oncolégico a que se refiere el articulo 6 de ila Ley N°
31041.

. MARCO NORMATIVGO

La presente iniciativa legislativa se fundamenta en:

2.1. El articulo 1 de la Constitucion Politica del Per' sefiala que "La defensa de
la persona humana y el respetc a su dignidad son el fin supremo de la
sociedad y del Estado”. Asi mismo, en el articulo 4 de la misma Carta
Magna, sefala “La comunidad y el Estado protegen especialmente al nifo,
al adolescente, a la madre y al anciano en situacién de abandono (...)".

2.2. Asi mismo, en el articulo 7 de la Caita Magna, sefiala que “Todos tienen
derecho a la proteccion de su saiud, la del medio familiar y la de la
comunidad asi como el deber de contribuir a su promocién y defensa (...)".

2.3. Por otro lado, en el articulo 9 de la Carta Magna, se menciora que “El
Estado determina la politica nacional de salud. El Poder Ejecutivo norma y
supervisa su aplicaciéon. Es responsable de disefiarla y conducirla en forma
plural y descentralizadora para facilitar a todos el acceso equitativo a los
servicios de salud.”

1 Constitucién Politica del Pert el afio 1993
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2.4. La Convencion sobre los Derechos del Nifio?, establece en su articulo 4:
“Los Estados partes adoptaran todas las medidas administrativas,
legislativas y de otra indole para dar efectividad a los derechos reconocidos
en la presente Convencion. En lo que respecta a los derechos econémicos,
sociales y culturales, los Estados Partes adoptaran esas medidas hasta el
maximo de los recursos de que dispongan (...)".

2.5. Asi mismo, la Convenciéii sobre los Derechos del Nifio, establece en el
numeral 1 del articulo 24, que “Los Estados Partes reconocen el derecho
del nino al disfrute del mas alto nivel posibie de salud y a servicios para el
tratamiento de las enfermedades y la rehabilitacion de la salud. (...)".
Haciendo énfasis en el numeral 2 del mismo articulo que “Los Estados
Partes aseguraran la plena aplicacion de este derechc y, en_particular,
adoptaran las medidas apropiadas para: a) Reducir la mortalidad infantil y
en la nifiez; b) Asegurar la prestacién de la asistencia médica y la atencién
sanitaria que sean necesarias a todos los ninos, haciendo hincapié en el
desarrollo de la atencién primaria de salud; (...)".

2.6. El Cédigo de los Nifios y Adolescentes?® sefiala en su articulo 21, el derecho
a la atencion integral de salud, segun lo cual “El nifio y el adolescente tiene
derecho a la atencidn integral-de su salud, mediante la ejecuciéon de
politicas que permitan el desarrollo fisico e intelectual en condiciones
adecuadas. (...) Corresponde al Estado, la colaboracion y el concurso de la
sociedad civil, desarrollar los programas necesarios para reducir la
mortalidad y prevenir las enfermedades; educar a ia familia en-las practicas
de higiene y saneamiento; y combatir la malnutricion, otorgando prioridad
en estos programas al nino y al adolescente en circunstancias
especialmente dificiles (...).”

.  PROBLEMATICA QUE SE PRETENDE SOLUCIONAR Y FUNDAMENTOS
DE LA PROPUESTA

El cancer en nifos y adolescentes en el Peru, corresponde a un grupo de
patologias de baja incidencia, pero que, sin embargo, son las primeras en
términos de carga de enfermedad en el Per(*.

2 Convencion sobre los Derechos del Nifio. UNICEF. 2006.

3 Aprobado mediante Ley N° 27337, Ley que aprueba el nuevo cddigo de los nifios y adolescentes.

* Carga de Enfermedad en el Peru. Estimacion de los Afios de Vida Saludables Perdidos 2019.
Ministerio de Salud. Centro Nacional de Epidemiologia, Prevencion y Control de Enfermedades
(MINSA / CDC). 2023.
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Segun GLOBOCAN 2022, en el Peru se estima diagnostica cada afio 1 937
nuevos casos de cancer entre 0 a 19 anos, y cerca de 797 muertes por aio en
este mismo grupo etareo; siendo las patolégicas mas frecuentes, las leucemias,
tumores cerebrales y cancer de testiculo.®

Durante el proceso de implementacion de la Ley N° 31041, Ley de Urgencia
Médica para la Deteccion Oportuna y Atencion Integral del Cancer del Nifio y del
Adolescente, y su Reglamento®; se han evidenciado la persistencia de problemas
en el manejo de los nifios y adolescentes con cancer, que han evidenciado
oportunidades para el desarrollo de regulaciones, asi como modificaciones que
deben realizarse para cumplir con lo dispuesto en el marco normativo vigente.

La problematica que se pretende solucionar por la presente iniciativa legislativa es
se argrupa en areas que requieren regulacion, las cuaies identificado el o los
problemas, se realizar la revision de la literatura y se identifica oportunidades para
el desarrolio de regulaciones y para finalmente plantear un propuesta de
regulacion. Lo antes mencionado se desarrollo a continuacion:

1. Aspectos Médicos - Prestacionales:

a. Consideraciones de recursos humanos en salud para la atenciéon de
los pacientes con cancer

Existe un limitade ndmero de servicios de oncohematologia
pediatrica a nivel nacional, e insuficiente nimero de profesionales de
la salud en cada unidad de oncohematologia pediatrica, segun la
normativa vigente’. Esta limitada capacidad resolutiva se debe a una
limitada formacién del numero de especialistas y subespeciaiistas en
el residentado médico, en especial para el manejo de los nifios y
adolescentes con Leucemias Agudas.

Por tal motivo, es necesario priorizar la formaciéon de especialistas y
subespecialistas vinculados al manejo de los nifios y adolescentes

5 Ferlay J, Ervik M, Lam F, Laversanne M, Colombet M, Mery L, Pifieros M, Znaor A,
Soerjomataram |, Bray F (2024). Global Cancer Observatory: Cancer Today. Lyon, France:
International Agency for Research on Cancer. Available from: https://gco.iarc.who.int/today,
accessed [30/12/2024].

8 Aprobado mediante Decreto Supremo N° 024-2021-SA.

” Directiva Sanitaria N° 115-MINSA/2020/DGIESP, Directiva Sanitaria para la Organizacién de los
Procesos de Atencion Especializada en Oncohematologia Pediatrica, aprobada mediante
Resolucién Ministerial N° 802-2020/MINSA.

8
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con cancer %° a través de un plan de cierre de brecha de
especialistas y subespecialistas que se relacionan a la atencion
integral del cancer en nifos y adolescentes. Los mismos que
requieren ser formados bajo estandares que permita garantizar una
atencién oncoldgica de calidad™.

b. Acceso a medicamentos para la atencién integral del cancer en ninos
y adolescentes

El accesc a medicamentos oncolégicos para el tratamiento de los
nifos y adolescentes con cancer es un prioridad, dado que muchas
veces se enfrentan a problemas de abastecimiento por falta de stock,
en especial del listado de medicamentos esenciales de la OMS, esta

falta de abastecimiento conlleva a la generacion de gasto debolsillo
9,1

Cabe mencionar que casi la totalidad de los medicamentos
oncoldgicos que se usan para el tratamiento oncolégico de los nifios
y adolescentes con cancer, se encuentran dentro del Petitorio Unico
de Medicamentos Esenciales y Listados complementarios de
medicamentos oncoldgicos, y por ende se encuentran financiados
por las Instituciones Prestadoras de Servicics de Salud (IPRESS)
que cuentan con servicios de oncohematologia pediatrica; como una
medida importante para evitar los gastos de bolsillo relacionado a
una enfermedad catastréfica'

Por tal motivo, considerando que las IPRESS cuentan con los
recursos financieros para adquirir los medicamentos oncolégicos
necesarios para el tratamiento de los nifios y adolescentes con
cancer, y que no realizarlo de forma oportuna retrasa el tratamiento
oncoldgico, y por ende incrementa el riesgo de mortalidad'. Ante
esto se plantea que la informacién sobre la disponibilidad de los

8 Organizacién Panamericana de la Salud (2021). Implementacién de la Iniciativa Mundial de la
OMS contra el Cancer Infantil en América Latina y el Caribe.

9 Maradiegue EM, Vallejos JL, Pascual C, Vasquez L, Diaz C, Pefia ER (2024). El Cancer Infantil
en el Per(, como problema de salud publica. Diagnéstico, 63(2).

© Weiss PG et al. (2021). Achieving Entrustable Professional Activities During Fellowship.
Pediatrics, 148(5).

" Vassal et al. (2021). Access to essential anticancer medicines for children and adolescents in
Europe. Annals of Oncology, 32(4).560-568.

2 Chen et al. (2022). Accessibility of essential anticancer medicines for children in the Sichuan
Province of China. Frontiers in Public Health.

3 Cotache-Condor et al. (2023). Delays in cancer care for children in low-income and
middle-income countries: development of a composite vulnerability. Lancet Global Health, 11(4).

9
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medicamentos oncoldgicos sea publicada para conocimiento de los
pacientes y familiares; asi mismo, fiscalizar los procesos de
adquisicion para un abastecimiento oportuno de los suministros
médicos necesarios durante el tratamiento oncoldgico.

Gestion de los servicios de oncohematologia pediatrica

La implementacion de la Historia Clinica electrénica con el fin de
lograr la interoperabilidad en todas las IPRESS publicas, es parte de
la estrategia que permite fortalecer la Vigilancia Epidemioldgica del
Cancer, donde se prioriza los indicadores de gestién para el manejo
de los nifios y adolescentes con cancer',

Implementacion de la gestion de la calidad y seguridad para el nifio
y adolescente con cancer -

La implementacién de sistema de gestiéon de calidad y acreditacion
de los_ servicios oncoldgicos, son medidas que se enfocan en
asegurar la- calidad y seguridad de los pacientes con cancer,
evitando asi, que se generen errores médicos durante este proceso
de atencion, en especial aquello que pongan en riesgo la vida los
pacientes con cancer's6 |

Por lo antes expuesto, y considerando que la patologia oncolégica
mas frecuente en los nifos y adolescentes es la Leucemia Aguda, se
considera de vital importancia de asegurar la calidad y la seguridad
de los nifos y adolescentes con leucemia aguda, a través de la
aprobacién, implementacion y fiscalizacion del uso de una unica
Guia de Practica Clinica para el Manejo de Leucemla Aguda para
nifios y adolescentes'”.

2. Aspectos Administrativos:

* Norma Técnica de salud N° 199-MINSA/CDC-2023, “Vigilancia epidemiolédgica de cancer en
general y cancer en nifos y adolescentes - Registro Hospitalario” aprobado mediante Resolucién
Ministerial N° 239-2023-MINSA. _

'3 Schladerer et al. (2024). Quality criteria and certification for paediatric oncology centres: an
international cross-sectional survey. International Journal for Quality in Health Care, 36(3).

'8 Pain et al. (2024). Barriers to Implementing a Quality Improvement Program in Low and Middle -
Income Countries: Adequacy of Resources. JCO Global Oncology.

7 Wong et al. (2023). Preventable harm because of outpatient medication errors among children
with leukemia and lymphoma: A multisite longitudinal assessment. Cancer, 129:1064-1074.
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a. Licencia con goce de haber para familiar de paciente oncolégico
pediatrico

En la actualidad, pese a lo dispuesto en la primera disposicion
complementaria modificatoria de la Ley N° 31041, Ley de Urgencia
Médica para la Deteccién Oportuna y Atencién Integral del Cancer
del Nifio y del Adolescente, y su Reglamento, no se ha hecho
efectiva la -aplicacion de la Licencia con goce de haber a un familiar
directo o tutor, de un nific o adolescente con cancer. Esto debido,
quizas a la falta de desarrollo de algunos aspectos normativos, como
es el caso de la modificacién del Reglamento de la Ley N° 30012,
Ley que concede el derecho de licencia a trabajadores con familiares
directos que se encuentran con enfermedades en estado grave o
terminal o sufran accidente grave'®.

Cabe mencionar que el implementar una medida de esta naturaleza
es importante dado que actualmente, la concentracién de los
servicios de oncohematologia pediatrica en Lima. Por tal motivo, el
familiar directo o tutor de un menor con céncer que labora se tiene
que movilizar a Lima Metropolitana para poder tener acceso a la
atencién oncoldégica.

Por lo antes expuesto, se espera que esta regulacion tenga un
impacto directo en el incremento en la sobrevida de los nifios y
adolescentes con cancer que viven en areas no metropolitanas'®.

3. Aspectos Sociales:

a. Beneficio econémico de sepelio para los afiliados al Seguro Integral
de Salud

En un escenario en el cual el nifio o adolescente fallece durante el
proceso de diagnéstico y tratamiento oncoldgico, se genera el duelo
por la pérdida de un ser querido, ademas de un gasto adicional por el
deseo de la familia de trasladar el cuerpo del menor fallecido a su
lugar de residencia. Esto es debido a que en una proporcién
importante se traslada desde regiones a Lima Metropolitana, dénde

'® Aprobado mediante Decreto Supremo N° 008-2017-TR.

¥ Barnes J.M. & Johnson K. (2023). State Mandatory Paid Family Leave and Survival among
Children with Cancer. International Journal of Radiation Oncology Biology Physics, 117 (2),
S16/S17.
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se concentra la mayor capacidad resolutiva para brindar tratamiento
oncoldgico pediatrico.

Los gastos de bolsillo por sepelio se suman a los gastos de bolsillo
que se generan durante el proceso de diagnéstico y tratamiento
oncoldgico. Estos gastos generados por una enfermedad catastréfica
como es el cancer, terminan siendo muy elevados y pueden agravar
la situacién familiar, comc se observé durante el desarrollo de la
pandemia por la COVID-19, cuando se generd la falta de continuidad
laboral, sea este de tipo formal o informal®. Por tal motivo, la IAFAS
del Seguro Integral de Salud (SIS) gener6 un marco normativo que
regula el Beneficio Econémico de Sepelio, siendo muy importante
gue la IAFAS SIS brinde de forma oportuna la transferencia
econdémica por concepto de prestacién por sepelio al familiar directo
o tutor 2'.

El analisis de la problematica descrita en el presente proyecto de Ley, surge del
andlisis de la literatura cientifica que identifica areas potenciales para la
formulacién de regulaciones que permita garantizar la deteccién oportuna vy
atencion integral de calidad de los nifos y adolescentes con enfermedades
oncolégicas y que permita disminuir de manera significativa la tasa de diagndstico
tardio, abandono de tratamiento y morbimortalidad. Asi mismo, ha sido discutido
en diversos escenarios con médicos especialistas en el manejo de los nifios y
adolescentes con cancer, y con el Colectivo “Ley de Cancer Infantil” Pera.

IV. ANTECEDENTES LEGISLATIVOS

En lo que va del Periodo Legislativo 2021-2026, se han presentado las iniciativas
legislativas relacionadas a la presente; a saber: Proyecto de Ley N°
05702/2023-CR, 05119/2022-CR y 02106/2021-CR. Generando el Dictamen Nro.
4-2023-2024-CSP-CR que aprueba el Texto Sustitutorio “Ley que modifica el
articulo 6 de la Ley 31041, Ley de Urgencia Médica para la Deteccién Oportuna y
Atencion Integral del Cancer del Nifio y del Adolescente”. Siendo su Estado
Procesal: Orden del Dia.

20 Maradiegue E. (2021). Out-of-pocket Expenditure in Childhood Cancer during the COVID-19
pandemic in an LMIC. DOI: 10.225541/au.162742233.36886119/v1.

21 Resolucién Jefatural N° 000070-2024-S1S/J que aprueba la Directiva N°
004-2024-SIS/GNF-V.01: Directiva que Regula el Beneficio Econémico de Sepelio que brinda el
Seguro Integral de Salud y su Aplicativo digital denominado “Estamos para Ti” y sus anexos.
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V. EFECTOS DE LA VIGENCIA DE LA NORMA EN LA LEGISLACION
NACIONAL

La presente Ley pretende modificar el articulo 8 e incorporar los articulos 9, 10, 11
y 12 en la Ley de N° 31041, Ley de Urgencia Médica para la Detecciéon Oportuna y
Atencion Integral del Cancer del Nino y del Adolescente, a fin de garantizar la
deteccion oportuna y atencion integral de calidad de los nifios y adolescentes con
enfermedades oncoldgicas y que permita disminuir de manera significativa la tasa
de diagnéstico tardio, abandono de tratamiento y morbimortalidad, segun el tenor

que se muestra en el siguiente cuadro comparativo:

Texto vigente del articulo 8'enia Ley
de N° 31041, Ley de Urgencia Médica
para la Deteccion Oportuna y Atencién
Integral del Cancer del Nifio y del
Adolescente

Articulo 8. Del registro nacional y
observatorio de nifios y adolescentes
con diagndstico de cancer

El Ministerio de Salud como ente rector
de salud, garantiza la proteccion de

datos de los nifos y adolescentes
afectados por la enfermedad de todo
tipo

de cancer.

Con ese fin, el Registro Nacional de
ninos y adolescentes con cancer
mantiene en el nivel nacional y

regional, informacidn actualizada de los
nifios y

adolescentes afectados por cancer, de
forma estadistica y anonimizada, y no
nominal.

El Ministerio de Salud, a través de la
Oficina General de Tecnologias de la
Informacién, disefia el soporte
informdtico que permita el acceso a la
informacién individual de los pacientes,
a partir de las historias clinicas a cargo

Texto propuesto por esta iniciativa
legislativa en el articulo 8 e incorporacion
de los articulos 9,18; 11y 12 en la Ley de
N° 31041, Ley de Urgencia Médica para la

Deteccién Oportuna y Atencién Integral
del Cancer del Nifio y del Adolescente
Articulo 8. Del registro nacional y
observatorio de nifos y adolescentes con

diagnostico de cancer

El Ministerio de Salud como ente rector de
salud, garantiza la proteccion de datos de
los nifos y adolescentes afectados por la
enfermedad de todo tipo

de cdncer.

Con ese fin, el Registro Nacional de nifios y
adolescentes con cdncer mantiene en el
nivel nacional y regional, informacidn
actualizada de los nifios y

adolescentes afectados por cdncer, de
forma estadistica y anonimizada, y no
nominal.

El Ministerio de Salud, a través de la
Oficina General de Tecnologias de la
Informacidn, disefa el soporte informdtico
que permita el acceso a la informacion
individual de los pacientes, a partir de las
historias clinicas a cargo del
establecimiento de salud publico o privado
donde se atiende, y este es responsable de

13
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del establecimiento de salud publico o
privado donde se atiende, y este es
responsable de reportar al nivel de red
y de la autoridad regional de salud, los
casos-que atienda, basado en el uso del
identificador de datos en salud
correspondientes.

El Ministerio de Salud implementara en
coordinacién con el Instituto Nacional
de Enfermedades Neoplasicas (INEN),
un observatorio nacional de lucha
contra el cancer infantil con el objeto
de monitorear, sistematizar y registrar
los datos estadisticos. El tratamiento de
fa informacién se rige por la normativa
que regula la materia.
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reportar al nivel de red y de la autoridad
regional de salud, los casos que atienda,
basado en el uso del identificador de datos

- en salud correspondientes.

El Ministerio de Salud implementard en

coordinacion con el Instituto Nacional de
Enfermedades Neopldsicas (INEN), un
observatorio nacional de_ lucha contra el

cancer infantil con el objeto de monitorear,

sistematizar 'y registrar los datos

estadisticos. El tratamiento de la

informacion se rige por la normativa que

regula la materia.

Todas las Instituciones Prestadoras de
Servicios de Salud (IPRESS) publicas,
privadas, o mixtas que cuentan con
servicios oncologicos deben compartir de
manera mensual y estandarizada, la
informacién clinica y epidemiolégica
relacionada con pacientes pedidtricos
oncoldégicos, en el marco de la Ley N°
29733, Lley de Proteccion de Datos
Personales. Esta informacion fortalecerad
el Sistema de Vigilancia Epidemioldgica
del Cdncer y permitira la presentacion
precisa y actualizada de los indicadores
en el Registro Nacional de Cancer y el
Observatorio de nifios y adolescentes con
diagndstico de cdncer.

Para lo cual, el Ministerio de Salud
(MINSA) establecerad los formatos 'y
protocolos de recoleccion de datos,
alineados con estdndares internacionales
de salud publica”.

14
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Articulo 9. Prestacion por sepelio

La IAFAS Seguro Integral de Saiud (SIS) en

un plazo maximo de 48 horas realiza la
transferencia econémica por concepto de
prestacion por sepelio a un unico familiar
directo o tutor-responsable de un nifio o
adolescente menor de 18 afios
diagnosticado de cdncer y afiliado al SIS,

- en el caso de fallecer porconsecuencia del

“cdncer o sus.complicaciones.

SUSALUD se encargara de supervisar el
cumplimiento de esta disposicion y
realizara auditorias mensuales a la IAFAS
SIS para asegurar la entrega oportuna de
la transferencia econémica al familiar
directo o tutor responsable. En caso de
incumplimiento, la iAFAS SIS estard sujeta
a las sanciones establecidas por el
Sistema de Control Nacional.

Articulo 10. Formacion de especialistas y
subespecialistas

Se asignara cada ano, plazas adicionales
de residentado médico para la formacion
de especialistas y subespecialistas
_vinculados al manejo de los nifios y
adolescentes con cdncer. Para tal efecto
las  Instituciones  formadoras  del
residentado médico deberdn estandarizar
las competencias necesarias para la
formacion de los especialistas y

15
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subespecialistas, en coordinacion con el
MINSA.

El MINSA promovera la especializacion y
subespecializacion de los profesionales de
la salud que participan en el manejo de
los pacientes con cdncer a través del
desarrollo de incentivos economicos y no
economicos, beneficios laborales y
condiciones de trabajo adecuadas.

De forma excepcional, se-permitira por
Unica vez, que los médicos especialistas
en hematologia clinica y médicos
especialistas en pediatria, que cuenten
con mds de 5 afios de experiencia en
unidades oncohematoldgicas pediatricas
y en el manejo de leucemias, regularicen
su titulacion a través de un proceso de
certificacion de competencias,
supervisado por el Colegio Médico del
Peru y la Superintendencia Nacional de
“Educacion Universitaria (SUNEDU).

Este proceso deberd completarse en un
plazo maximo de seis meses, a partir de la
promulgacion de esta modificatoria, tras
lo cudl quedan prohibidos procesos de
titulacion por competencias en Oncologia
Pedidtrica o Hematologia Pedidtrica de »
los profesionales de la salud.

Articulo 11. Licencia con goce de haber

16
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El cumplimiento de la licencia, que rige
para el trabajador del sector ptblico y
privado, establecido por la Ley N° 30012
modificada por la primera disposicién
complementaria modificatoria de la Ley
N° 31041, Ley de Urgencia Médica para la
Deteccion Oportuna y Atencion Integral
del Cdncer del Nifno y Adolescente, sera

supervisada por el o los organos
competentes.

“Ei Ministerio de Trabajo y Promocién del
Empleo - MTPE, actualizara el
Regiamento de la Ley N° 30012, Ley que
concede el derecho de licencia a
trabajadores con familiares directos que
se encuentran con enfermedad en estado
grave o terminal o sufran accidente
grave, a fin de precisar los alcances de la
licencia-para los familiares de un menor
de edad con diagndstico de cdncer, en un
plazo mdximo de sesenta (60) dias habiles
de promulgada ia presente Ley.

Articulo 12. Desarrollo e implementacién
de los Sistemas de Gestion de la Calidad
en los Servicios Oncolégicos y
Acreditacion de los- Servicios de
Oncohematologia Pedidtrica

Las IPRESS publicas, privadas y mixtas con
servicios oncoldgicos, implementardn
sistemas de gestion de calidad 'y
acreditacion. Priorizando durante el

17
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proceso de implementacion, los servicios
de oncohematologia pedidtrica.

Para tal efecto, el MINSA formularg y
aprobara los documentos normativos
necesarios para la implementacion de los
- Sistemas de Gestion de la Calidad y
Acreditacion de las IPRESS publicas,
privadas y mixtas con servicios
oncoldgicos.

DISPCSI!CIONES COMPLEMENTARIAS

PRIMERA. -Aprobacion de la Guia de
Prdactica Clinica Nacional para el
_diagndstico y tratamiento de ia Leucemia
- Aguda en nifios y adolescentes

Se declara de interés nacional y de
necesidad publica, la aprobacion de la
Guia de Practica Clinica Nacional para el
diagnostico- y tratamiento de Leucemia
Aguda en nifos y adolescentes en un
piazo no mayor de sesenta (60) dias
habiles, desde que su publica ia presente
Ley.

Siendo de cumplimiento obligatorio por
todas las IPRESS publicas, privadas o
mixtas, y fiscalizada por SUSALUD y
Organos de Control de forma trimestral.

SEGUNDA. Implementacion de la Guia de
Practica Clinica para el diagndstico y
tratamiento de la Leucemia Aguda en
niflos y adolescentes

El Poder Ejecutivo, de conformidad con
sus atribuciones 'y competencias,
establecera los procedimientos para la
implementacién de la Guia de Prdctica
Clinica Nacional para el diagndstico y

18
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tratamiento de la Leucemia Aguda en
nifios y adolescentes.

TERCERA. Implementacion de las historias
clinicas electrénicas e interoperabilidad
en las IPRESS publicas con servicios
oncoldgicas

Se declara de interés nacional y de
necesidad publica, la implementacién de
la(s) historia(s) clinica(s) electrénica(s) y
su-interoperabilidad en todas Ias IPRESS
publicas cen  servicios oncoldgicos,
priorizando los Servicios de
Oncohematologia Pedidtricos.

CUARTA. Plan de cierra de brecha -de
especialistas y subespecialistas

El MINSA formula y aprueba en un plazo
mdximo de-sesenta (60) dias hdbiles de
promulgada-la_presente Ley, el Plan de
cierre de brecha de especialistas y
subespecialistas-vinculados al manejo de
los pacientes con -cancer en el Sector
Publico, priorizando las plazas de
residentado médico de los especialistas y
subespecialistas que se relacionan a la
atencion de los niflos y adolescentes con
cdncer, estableciendo un incrementc
porcentual de ias plazas de residentado
médico cada ano.

QUINTA. Abastecimiento oportuno y de
calidad de los suministros médicos
necesarios durante la atencion integral
del cancer

Todas las IPRESS publicas con servicios de
salud oncolégicos en un plazo mdximo de
treinta (30) dias hdabiles, publican en
dreas visibles de cada IPRESS, el nivel de
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disponibilidad diario de todos los
suministros médicos necesarios durante la
atencion integral del cancer.

Para tal efecto, SUSALUD y los Organos de
Control Institucional, fiscalizaran el
cumplimiento de la publicacion diaria de
la informacion sobre la disponibilidad de
todos los suministros médicos necesarios
durante la atencion integral del cdncer, y
la adquisicién oportuna de todos los
suministros médicos necesarios durante la
ateiicion integral del cdncer; priorizando
ia fiscalizacion en los Servicios de
Oncohematologia Pedidtricos.

VI. ANALISIS COSTO - BENEFICIO

La presente iniciativa legislativa no irroga ningun gasto al Estado, por el contrario,
busca mejorar la capacidad resolutiva del Sistema de Salud para el cuidado
integral de los nifios y adolescentes que padecen una enfermedad oncolégica,
mejorando en términos de acceso, oportunidad y calidad de atencion. Asi mismo,
fortalece la gobernanza de los datos para la toma de decisiones -en materia de
prevencién y control del cancer, y cumplimiento de las politicas publicas.

Asi mismo, realza la importancia del cumplimiento de la licencia con goce de
haber para el trabajador por familia, pudiendo ser familiar directo o tutor, que tenga
un nino o adolescente menor de 18 anos diagnosticado con cancer y que esté
debidamente certificado por un médicos especialista; y por_ultimo vela por el
cumplimiento oportuno de la transferencia econémica por concepto de prestacion
por sepelio al familiar directo o tutor del nino o adolescente que fallece durante el
proceso diagndstico o tratamiento por la enfermedad oncoldgica.

En esta linea, podemos identificar los siguientes beneficios y costos:

[ ACToRESE T T CBENERIGIOSE T ~ cosTo.
MINSA, Plan de cierre de brecha de especialistas y No irroga un gasto adicional,
MINTRA, subespecialistas vinculados a la atencidn dado que las plazas de
MINDEF, integral del cidncer en niflos vy residentado médico estan
MININTER, adolescentes; y fortalecer la calidad vy financiadas a través del

descentralizacion de los servicios.
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Gobiernos
Regionales
IPRESS
publicas

IPRESS
publicas

MINSA

SIS

Fiscalizacién de la publicacion de la

informacion sobre la disponibilidad y de
los procesos de adquisicion de los
suministros médicos por parte de
SUSALUD vy Organos de Control
Institucional, para evitar gasto de bolsillo
para los pacientes con cancer y sus
familiares

La impiementaciéon de la Historia Clinica

electrénica con el fin de lograr la_

interoperabilidad en todas las IPRESS
pubiicas, es parte de ia estrategia que
permite fortalecer la Vigilancia
Epidemiolégica del Cancer, ddonde se
prioriza los indicadores de gestion para el
manejc de los nifios y adolescentes con
cancer.

El desarollo de documentos normativos
para la implementacidn de la gestion de la
calidad y acreditacién de los servicios; con
ei fin de mejorar la calidad y seguridad de
la atencién de los nifios y adolescentes

con cancer, y disminuir la morbilidad y
mortalidad por cancer

Beneficio econédmico de sepelio para los
afiliados al Seguro Integral de Salud,
entregado de forma oportuna con el fin de
disminuir el impacto econdémico en el
gasto de bolsillo de la familia de un nifioy
adolescente que fallece del cdncer o sus
complicaciones.
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No irroga un gasto édiéional,
dado que los suministros
médicos necesarios durante la
atencién oncoldgica estan
financiadas a través del
Presupuesto Publico para el Ao
Fiscal 2025.

No irroga un gasto adicional,
dado que la implementacion de
la Historia Clinica electrdénica
requiere la inversion de
recursos que se cuentan en las
Unidades Ejecutoras del Pliego
MINSA y Pliegos Regionales,
descritos en el Presupuesto
Pudblico para el Ao Fiscal 2025.
No irroga un gasto adicional,
dado que el Pliego MINSA
cuenta con los recursos para
financiar la formulacién de
documentos normativos,
descritos en el Presupuesto
Publico para el Afio Fiscal 2025.
No irroga un gasto adicional,
dado que el SIS cuenta con los
recursos para financiar el
Beneficio Econémico de Sepelio
para los afiliados al SIS,
descritos en el Presupuesto
Pudblico para el Afo Fiscal 2025.

RELACION DE LA INICIATIVA CON LA AGENDA LEGISLATIVA Y EL
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La presente iniciativa legislativa tiene relacion con el Objetivo 2. Desarrollo con
Equidad y Justicia Social del Acuerdo Nacional y, dentro de éste, las Politicas de
Estado 13. Acceso Universal a los servicios de salud y a la Seguridad Social y 16.
Fortalecimiento de la familia, promocion y proteccién de la nifiez, la adolescencia y
la juventud.

Asimismo, la presente iniciativa esta relacionada con la agenda legislativa del
Congreso de la Republica, aprobada mediante Resolucion Legisiativa del
Congreso N° 006-2024-2025-CR, del 2 de noviembre de 2024, con relacion a los
Temas de proyectos de: Tema 48. Apoyo a los pacientes oncolégicos, y Tema 67.
Defensa y proteccién de la familia, lanifiez, la adolescencia y la juventud.
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