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Decenio de la Igualdad de Oporhinidades para Mujeres y Hombres

Ano de la unidad/ la paz y el desarrollo"

DICTAMEH RECAIDO EN LOS PROYECTOS DE LEY 2228/2021-CR Y
5520/2022-CR. QUE PROPONE LA LEY DE PROTECCION DE LA SALUD
DE LAS PERSONAS CON EPILEPSIA.

COMISION DE SALUD Y POBLAC10N

PERIODO ANUAL DE SESIONES 2023-2024

Dictamen Nro. 05-2023-2024-CSP-CR

Senor presidente:

Man sido remitidos para estudio y dictamen de la Comision de Salud y Poblacion los
proyectos de ley siguientes:

Proyecto

2228/2021-CR

5520/2022-CR

Grupo
Parlamentario
PERU LIBRE

ALIANZA
PARA EL

PROGRESO

Proponente

KELLY ROXANA
PORTALATINO

AVALOS

ALEJANDRO
SOTO REYES

Sumilla

LEY QUE ESTABLECE MEDIDAS DE
PROTECClON Y ATENC16N INTEGRAL DE

PERSONAS QUE PADECEN DE EPILEPSIA Y
EPILEPSIA REFRACTARIA

LEY DE PROTECCION DE LAS PERSONAS CON
EPILEPSIA

La Comision de Salud y Poblacion, en su Quinta sesion ordinaria, celebrada el 3 de octubre
de 2023, debatio y aprobo, con el vote unanime de los presentes, este dictamen. Votaron
a favor los congresistas Heidinger Ballesteros, infantes Castaneda, Tello Montes, Aguero
Gutierrez, Cordero Jon Tay Luis, Cordova Lobaton, Garcfa Correa, Huaman Coronado,

Jauregui Martinez de Aguayo, Luque Ibarra, Marticorena Mendoza, Mori Cells, Picon Quedo,
Portero Lopez, Revilla Villanueva, Saavedra Casternoque y Sanchez Palomino.

Se deja constancia de que en la sesion se acordo par unanimidad la dispensa del tramite de
aprobacion del acta para la ejecucion de los acuerdos.

1. SITUACION PROCESAL

1.1 Ingreso de los proyectos a la Comision

Proyecto

2228/2021-CR

5520/2022-CR

Sumilla

LEY QUE ESTABLECE MEDIDAS DE PROTECCION Y ATENClON
INTEGRAL DE PERSONAS QUE PADECEN DE EPILEPSIA Y

EP1LEPSIA REFRACTARIA

LEY DE PROTECCION DE LAS PERSONAS CON EPILEPSIA

Fecha de
presentaci6n

01/06/2022

04/07/2023

Ambos proyectos de ley han sido decretados unicamente a la Comision de Salud y
Poblacion.
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1.2 Cumplimiento de los requisites regiamentarios
Las iniciativas legisiativas materia de dictamen han sido remitidas a esta Comision de
conformidad con to establecido en el articulo 77 del Reglamento del Congreso de la
Republica.

Cabe precisar que los proyectos cumplen con los requisitos generales y especfficos
senalados en los articulos 75 y 76 del Reglamento del Congreso de la Republica, en
merito a lo cual se realizo el estudio correspondiente.

1.3 Vinculacion con las Politicas de Estado del Acuerdo Nacional

En el Acuerdo Nacional, desarrollado en el ano 2002 con el fin de definir un rumbo
para el desarrollo sostenible del pais y afirmar su gobernabilidad democratica, se
asumio un conjunto de grandes objetivos, plasmados en politicas de Estado. El
proyecto de ley materia de dictamen guards vinculacion, entre otras, con las siguientes
politicas de Estado:

13. ACCESO UNIVERSAL A LOS SERVICIOS DE SALUD Y A LA SEGURIDAD
SOCIAL.
43. REFORMA Y MODERN1ZACION DEL SISTEMA DE SALUD.
45. MEJORA EN EL SERVICIO DE SALUD.

II. CONTENIDO DE LAS PROPUESTAS LEGISLATIVAS Y PROBLEMAS QUE
PRETENDEN RESOLVER

2.1 Proyecto de ley 2228/2021-CR
La formula legal del proyecto 2228/2021-CR consta de Titulo Preliminar y cinco
capftulos, con 9 articulos en total y 2 disposiciones complementarias finales, y plantea,
segun la exposicion de motivos, establecer medidas de proteccion y atencion integral
a toda persona que padece de epilepsia y epiiepsia refractaria, para garantizar el
ejercicio pleno de sus derechos y sancionar todo acto de discriminacion. A
continuacion, se reproduce la formula legal del proyecto:

"LEY QUE ESTABLECE MEDIDAS DE PROTECCION Y ATENCION
INTEGRAL DE PERSONAS QUE PADECEN DE EPILEPSIA Y EPILEPSIA

REFRACTARIA

TITULO PRELIMINAR

Articuld.- Objeto
La presents ley, tiene par objeto establecer medidas de proteccion y atencion integral a toda
persona que padece de epilepsia y epilepsia refractaria, garantizar el ejercicio pleno de sus
derechos y sancionar todo acto de discriminacion.

Articulo2.- Finalidad
La presente Ley es de aplicacion a las personas naturales y juridicas de derecho
publico y privado.
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Articulo 3.- Ambito de aplicacion
La presents norma es de aplicacion

Articulo 4.- Principios
La presents iey se sustenta fundamentaimente en los siguientes principios:
a) Universalidad. - E! Estado garantizara a todas las personas que padezcan de epilepsia
y epilepsia refractaria, el ejercicio pleno de sus derechos en igualdad de condiciones a la
atencion integral.

b) Cooperacion. - La sociedad en general, las familias, organizaciones e Instituciones
publicas privadas, y demas entes especializados nacionales e intemacionales, participan en
acciones conjuntas para prevenir, promover, educar y proteger a las personas que padecen de
epilepsia y epilepsia refractaria.

c) Dignidad. - El Estado garantizara a las personas que padecen de epilepsia y Epilepsia
refractaria un desarrollo armonico, propiciara su incorporacion a la sociedad a traves de politicas
publicas, estrategias y acciones con respeto y aplicacion de !os derechos humanos.

d) [gualdad. - El Estado adoptara medidas para que las personas que padecen de epilepsia
y epilepsia refractaria gocen de los mismos derechos y oportunidades sin discriminacion.

e) Integracion. - Las autoridades de saiud, la sociedad civil, las instituciones tanto publicas
como privadas en las que se relacionen las personas que padecen de epilepsia y epilepsia
refractaria, propiciaran un trato preferente y con calidad basado en el respeto a los derechos
humanos.

CAPITULO

Definiciones, plan nacional de prevencion, diagnostico, atencion integral
de salud, tratamiento, rehabilitacion, monitoreo y registro de pacientes

que padecen de epilepsia y epilepsia refractaria

Articulo 1.- Definiciones
a) Atencion Integral de Salud en ERH. - Se entiende a las intervenciones de promocion,
prevencion, recuperacion y rehabiiitacion en salud, provistas de manera integral Jntegraday
continua par el establecimiento de salud o la red de salud, con calidad, equidad y sin
discriminaci6n,teniendo como eje de intervencion a la persona afectada porcualquier
enfermedad rara y/o huerfana, su famiiia y su comunidad.

b) Epilepsia. - La epilepsia es una enfermedad neurologica cronca que afecta a personas de
todas las edades, alrededor del mundo, y se caracteriza por provocar crisis de forma
recun-ente que pueden durar entre unos segundos hasta unos pocos minutos. Bus causas son
multiples. En algunos cases subyace una base genetica, pero otras causas de la epilepsia
son el dano cerebral causado par lesiones prenatales o perinatales; anomalfas congenitas o
malformaciones cerebrales; traumatismos craneoencefalicos; acddentes cerebrovasculares;
infecciones tales como las meningitis; encefalitis y neurocisticercosis; demencia, acumulacion
de liquido en la cavidades cerebrales, anomalfas en los vasos sanguineos; trastomos del
metaboiismo tumores cerebrales y otras causas que danen el sistema ne^/ioso centrai.

c) Epilepsia refractaria (farmacoresistente).- La epiiepsia es refractaria cuandolas crisis
epilepticas son tan frecuentes que iimitan la habiiidad del paciente para vivir plenamente
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acorde con sus deseos y su capacidad menta! y/o fisica o cuando presenta un control
insatisfecho de ias crisis epilepticas con la utilizacion de farmacos antiepilepticos
(farmacorresistente) que impactan sobre la calidad de vida del paciente y esta generan
efectos secundarios, limitantes para un desarrollo normal de la persona y su familia.

d) Evaluacion de Tecnologias Sanitarias. - Es la evaluacion sistematica de las
propiedades, efectos y otros impactos de una tecnologia sanitaria que proporciona evidencia
cientifica de calidad para apoyar la toma de decisiones. El proceso de evaluacion de
tecnologfa sanitaria incluye: seguridad, eficacia, efectividad clmica, evaluacion economica,
implicancias organizacionales, consecuencias sociales, eticasy legales.

e) Registro Nacional de PacEentes que padecen de epilepsia y epilepsia
refractaria. - Es la herramienta que sin/e para registrar datos y generar informacson sobre
la epilepsia y epilepsia refractaria y propordonar un mayor conocimiento respecto de !a
incidencia, prevalencia y mortalidad en cada area geografica, ertrc otros indicadores y
promuevela investigacion.

Articulo 2.- Plan nacional de prevencion, diagnostico, atencion integral de salud,
tratamiento, rehabilitacion y monitoreo de pacientes que padecen de epilepsia y
epilepsia refractaria.
El Ministerio de Salud elabora el Plan nacional de prevencion, diagnostico, atencion integral
de salud, tratamiento, rehabilitadon y monitoreo de pacientes que padecen de epilepsia y
epilepsia refractaria, siguiendo las recomendaciones de la Organizacion Panamericana de la
Salud; ademas se presents anualmente ante la Comision de salud y poblacion del Congreso
de la Republica.

Articulo 3.- Registro de pacientes que padecen de epilepsia y epilepsia
refractaria
El Ministerio de Salud implementa el Registro nacional de pacientes que padecen de epilepsia
y epilepsia refractaria, con la finalidad de generar el sistema de informacion que proporcione
un mayor conocimiento de la incidencia, prevalencia y mortalidad en cada area geografica.

CAPJTULO II

Derechos y deberes de las personas con epilepsia y epilepsia refractaria

Articulo 4.- Derechos
Son derechos que asisten a las personas con epilepsia y epilepsia refractaria los siguientes:

a) Acceso a la salud, educacion, la cuitura, el deporte y esparcimiento en sus distintos niveles
sin limitacion alguna.

b) A no ser impedido para postular, ingresar y desempenarse [aboralmente; salvo
prescripcion medica especializada que disponga lo contrario a soiicitud del paciente donde se
acredite la aptitud laboral y de ser necesario las recomendaciones delcaso.

c) A recibir asistencia medica, hospitalaria y farmaceutica de manera integral, oportuna y
continua,

d) Tanto el paciente como sus familiares, tienen derecho a recibir informacion actualizada y
completa sobre su padecimiento.
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e) Las personas que padezcan de epilepsia y epilepsia refractana tendran cobertura del
Sistema Integral de Salud(SIS), Seguro Social, toda IPRESS, iAFApublica, privaday/o mixta,
fuerzas armadas, policia nacional de] Peru.

f) Asegurar el acceso mediante un sistema de referenda y contra referenda adecuado para
los tratamientos quirurgicos, biologicos u otros (quiza sean tratamientos de alta
especializacion en general) para pacientes con epilepsia refractarias.

g) Asegurar que las instituciones cuenten con ambientes de recreo y lugares de atencion al
publico en general seguro y libre de discriminacion o estigmatizacion.

h) El Estado debe garantizar personal capacitado en la atencion de una persona durante una
crisis epileptica en centres de salud, escuelas, universidades, centros laborales u otros
ambitos de la comunidad,

i) E! familiar tiene derecho a los ajustes razonables en el puesto de trabajo.

j) Aseguraret derechoala rehabilitacion integral.

k) Se debe garantizar los derechos a un sistema de cuidados comunitario local, regional, sea
profesional y pre profesiona! que garanticen el desan-ollo pleno de la persona y su familia.

Articulo 5.- Deberes
Son deberes que asisten a las personas con epilepsiay epilepsia refractaria los siguientes:

a) Las personas que padezcan de epilepsia y epilepsia refractaria no se podran rehusar a
recibir el tratamiento ordenado par el medico tratante.
b) Las personas que padezcan de epilepsia y epilepsia refractaria no podran realizar
actividades peligrosas que conlleven un riesgo para la sodedad.

CAPITULO

Investigacion y gestion del conocimiento sobre epilepsia y epilepsia refractaria

Articulo 6.- Investigacion y gestion del conocimiento

a) El Ministerio de Salud a traves del Instituto Nacional de Salud, fomenta la investigacion
sobre !a epilepsia y epilepsia refractaria, con respeto a tos principios eticos.

b) El Ministerio de Salud, el Seguro Social de Salud, los gobiemos regionales y locales y
demas prestadoras de sen/icios de salud, promueven la eiaboracion y ejecucion de protocolos
de investigacion sobre epilepsia y epilepsia refractaria en coordinacion con ei Instituto
Nacional de Salud, Institutos especializados, las universidades, como tambien con los entes
especializados nacionales e intemacionales.

c) El Ministerio de Salud generara las guias clinicas para atencion de pacientes, con epilepsia
y epilepsia farmacorresistente, estado epileptico, cirugfa epileptica entre otras de aplicacion a
nivel nacional.
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CAPITULO
IV

Del financiamiento

Articulo 7.- La regulacion presupuestaria para cada ano fiscal destina como gasto prioritario,
dentro del pliego salud, los recursos para la prevencion, el diagnostico, el tratamiento medico
quimrgico, ios medicamentos y la atencion integral de salud a las personas que padecen de
epilepsia y epiiepsia refractaria.

CAPJTULOV
Sanciones, vigilancia y control

Articulo 8.- Sanciones
En caso de contravencion a las presentes disposiciones, las autoridades competentes
impondran las sanciones administrativas, disciplinarias, penales y/o civiles que amerite a
consecuencia de IDS danos fisicos o psicologicos hacia el paciente epileptico y/o a sus
familiares.

Articulo 9.- Vigilancia y control
La Autoridad Nacional de Saiud, en cada jurisdiccion debera ejercer las funciones propias
de prevencion, inspeccion vigilancia y control para ei debido cumplimiento del objeto de la
presente norma.

DISPOSICIONES COMPLEMENTARIAS FINALES

Primera. - Vigencia
La presents ley entrara en vigor a! dfa siguiente de su publicacion en el diario oficial Q
Peruano,

Segunda,- Regiamentacion
El Poder Ejecutivo, a traves de! Ministerio de Salud, en un plazo no mayor a noventa (90)
dias de publicada la presente norma, elaborara la reglamentacion."

2.2 Proyecto de ley 5520/2022-CR
La formula legal del proyecto 5520/2022-CR consta de cinco articulos y una
disposicion complementaria, y plantea, segun la exposicion de motivos, establecer el
marco normative de proteccion para las personas con diagnostico de epilepsia. A
continuacion, se reproduce la formula legal del proyecto:

"LEY DE PROTECCION DE LAS PERSONAS CON EPILEPS1A

Articulo 1. Objeto
La presente ley tiene como objeto establecer ei marco nonnativo de proteccionpara las personas
con diagnostico de epilepsia.

Articulo 2. Finalidad La presents ley tiene par finalidad proteger la salud de las personas
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con epilepsia.

Articulo 3. Derechos de la persona con epilepsia
Son derechos de la persona con epilepsia;
a) Recibir servicios de deteccion y diagnostico de la enfennedad.
b) Recibir atencion y orientacion sobre la enfermedad tanto el paciente como los familiares de

las personas que lo presentan.
c) Recibir intervencion temprana y adecuada en e! caso de los ninos.

Articulo 4. Deberes del EstadoSon deberes del Estado:
a) Promocionar e incentivar la investigacion cientifica sobre la epilepsia.
d) Promover programas dirigidos a lograr que las personas con epilepsiaparticipen de forma real y

efectiva en la sociedad.
e) Impulsar la capacitacion para el empieo y la insercion laboral de las personas con epilepsia.

b) Promover la capacitacion sobre la epilepsia.

Articulo_5. Labor de coordinacion intersectorial
Corresponde a los ministerios de la Mujer y Pobladones Vulnerables, Salud y Educacion disponen la
realizadon de campanas de concienciacion e informacion a la comunidad, destinadas a conocer
sobrelaepilepsia.

DISPOSIC10N COMPLEMENTARIA

UNICA. El Poder Ejecutivo emite el reglamento de ia presents ley en un plazo no mayor de ciento veinte
(120) dias posteriores a la publicacion de la ley."

III. OPINIONES E INFORMACION

3.1 Solicitudes de opinion sobre el proyecto de ley 2228/2021-CR

La Comision ha remitido solicitudes de opinion a las siguientes instituciones:

Institucion
ANGR

Colegio IVIedico del Peru
Asociacion Peruana de Epilepsia

Ministerio de Salud
Sociedad Peruana de Neuroiogia

Nro. de oficio
2119-2021-2022/CSP/CR
2116-2021 -2022/CSP/CR
2120-2021 -2022/CSP/CR
2117-2021-2022/CSP/CR
2118-2021-2022/CSP/CR

Fecha
10-06-2022
10-06-2022
10-06-2022
10-06-2022
10-06-2022

3.2 Solicitudes de opinion sobre el proyecto de ley 5520/2022-CR

La Comision ha remitido solicitudes de opinion a las siguientes instituciones:
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Institucion
Seguro Social de Salud

Ministerio de Salud
Ministerio de la Mujery Poblaciones

Vulnerabies

Nro. de oficio
255-CSP/2023-2024-CR
2582-CSP/2022-2023-CR
2596-CSP/2022-2023-CR

Fecha
25-09-2023
21-07-2023
21-07-2023

3.3 Opiniones recibidas del proyecto de ley 2228/2021-CR1

1. Ministerio de Salud: mediante oficio N0 D000815-2022-SG-MINSA, recibido el 19
de setiembre del 2022, el Ministerio de Salud nos hace llegar la opinion institucional
que senala:

En virtud de lo analizado en el presents Informe, y considerando las opiniones
tecnicas de la Direccion General de Intervenciones Estrategicas en Salud Publica, de
la Direccion General de Aseguramiento e Intercambio Prestacional, del Seguro
Integral de Salud, de la Direccion General de Operaciones en Salud, del Institute
Nacional de Salud y de la Oficina General de Planeamiento, Presupuesto y
Modernizacion, esta Ofidna General considera que el Proyecto de Ley ? 2228/2021-
CR, que propone la Ley que establece medidas de proteccion y atencion integral de
personas que padecen de epilepsia y epilepsia refractaria, no es viable por las
consideraciones expuestas en el presente informe.

2. Asociacion Duchenne Parent Project Peru: mediante carta ? 018-2022-ADPP
PERU, recibida el 5 de octubre de 2022, senala lo siguiente:

En la medida que nuestra asociacion se ocupa de fos ninos que padecen de distrofia
Muscular Duchenne y que conocemos de forma muy somera la problematica que los
pacientes con epilepsia es que nos abstenemos de opinar sobre el proyecto de
Ley.

3. Asamblea Nacional de Gobiernos Regionales: mediante Oficio N(
ANGR/P, recibido el 23 de setiembre de 2022, senala lo siguiente:

999-2022-

? de Proyecto de Ley
Titulo/Sumilla

Opinion (de acuerdo o en
desacuerdo)
Aspectos importantes que
sustentan la opinion

Proyecto de Ley ? 2228-2021-CR
PROPUESTA DE INICIATIVA LEGISLATIVA QUE
ESTABLECE MEDIDAS DE PROTECCION Y
ATENCION INTEGRAL DE PERSONAS QUE
PADECEN DE EPILEPSIA Y EPILEPSIA
REFRACTARIA

De Acuerdo (con observaciones)

Bajo los argumentos expuestos lineas abajo, es que
estamos de acuerdo con el proyecto de Ley presentado,
bajo las siguientes condiciones:

1 Cuando corresponde, se reproduce textualmente el contenido de las opiniones, a fin de garantizar la integridad
de (os pronunciamientos,
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? de Proyecto de Ley Proyecto de Ley ? 2228-2021-CR

-Ello debe extenderse a todas las enfermedades
neurologicas, no unicamente a los pacientes de
epilepsia.
- Que se determine el presupuesto necesario
para la implementacion de esta especialidad en
los hospitales regionales.

La iniciativa legislativa presentada tiene como objetivo
establecer medidas de proteccion y atencion integral a
toda persona que padece de epilepsia y epilepsia
refractaria, garantizar el ejercicio pleno de sus derechos
y sancionar todo acto de discriminacion.

Para la Organizacion Mundial de la Salud (2019), «la
epilepsia es una enfermedad cerebral caracterizada par
una actividad electrica anormal que provoca
convulsiones o comportamientos y sensaciones
inusuales, y, a veces, perdida de conciencia, que tiene
consecuencias neurologicas, cognitivas, psicologicas y
sociales, y que representa una proporcion significativa de
la carga mundial de morbilidad, pues afecta a unos
50millones de personas». La epilepsia es definida como
una enfermedad que se caracteriza par una
predisposicion continuada a la aparicion de crisis
epilepticas y que se acompana de consecuencias
neurobiologicas, cognitivas, psicologicas y sociales, una
condicion neuroiogica cronica definida como la presents
de dos o mas crisis convulsivas no provocadas con un
tiempo entre crisis mayor a las 24 horas. Al respecto es
de precisar que requerimos, como personas atencion
digna y oportuna en diversas especialidades, entre ellas,
las
vinculadas a las enfermedades neurologicas,
consideramos que no podemos distinguir por
enfermedad sino par las caractensticas generales que
las vincuian. Asi sera necesario contar con centres
medicos especializados en enfermedades neurologicas.

La Constitucion Politica del Peru y otras ieyes de
Jerarquia reconocen los servicios de salud y la atencion a
ia salud, como un derecho fundamental de toda persona.
A[ respecto, es necesario precisar que el organo rector
en materia de salud es el Ministerio de Salud, y conforme
lo determinado par
la Ley Organica de Gobiernos regionales, Ley ? 27867,
el articulo 10° numeral 2) Competencias compartidas,
literal b), !os gobiemos regionales tienen competencia
compartida en materia de salud
Publica.
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D1CTAMEN RECAtDO EN LOS PROYECTOS DE LEY 2228/2021-CR Y
5520/2022-CR, QUE PROPONE LA LEY DE PROTECC10N DE LA SALUD
DE LAS PERSONAS CON EPILEPSIA.

? de Proyecto de Ley

Base legal

Proyecto de Ley ? 2228-2021-CR
Asimismo, la citada nonna precisa las funciones que
ejercen los
gobiemos regionales en materia de saiud:
Articulo 49.- Funciones en materia de salud

- Formular, aprobar, ejecutar, evaluar, dirigir,

controlar y administrar las politicas de salud de la
region en concordancia con las politicas nacionales
yJos p[anes sectonales.

- Ley N0 27867. Ley Organica de Gobiernos regionales.
Articulo 10° Competencia compartida en materia de
salud pubiica.

4. Colectivo Yo cuido Peru: mediante Oficio Multiple ? 027CYCP, recibido el 5 de
setiembre de 2022, senala lo siguiente:

APORTES PARA SER TOMADOS EN CUENTA COMO TEXTOS SUSTITUTORIOS
AL P.L. 2228/2021-CR LEY QUE ESTABLECE MEDIDAS DE PROTECCION Y
ATENCION INTEGRA; DE PERSONAS QU PAOEWCEN DE EPILEPSIA Y
EPILEPSIA REFRACTARIA.

CAPITULO I: Sobre conceptos:

• Podrian aclarar mas si la epilepsia es una enfermedad, condicion o trastorno.

• A que se llama refractaria, y que farmacorresistente.
• Sobre el plan nacional: ya no se da planes nacionales, ahora son politicas nacionales.

• Nos preocupa pues por ejemplo padecimos mucho con el plan nacional y reglamento
de autismo, y no deseamos pase igual con esta ley.

• Sobre registro de pacientes:
• Es necesario tambien se registre a sus familiares cuidadores primaries, cuidador

particular, apoyo o asistente personal a cargo de los cuidados y apoyo y asistenda de
Tos pacientes y asi coordinar bien los soportes, apoyos y seguimiento de tratamiento
de manera eficaz y con monitoreo.

CAP1TULO II: Sobre los Derechos de los Pacientes:
Asi mismo lograr el acceso a servicios higienicos que cuenten con cambiadores
inclusivos, Camilla y asientos con los ajustes razonables y adaptaciones urbanas
dentro de las entidades del estado y sector salud.

Sobre ajustes razonables, reconocer al familiar cuidador y en trabajo articulado con
el ministerio de trabajo y en concordancia con el proyecto presentado por el ejecutivo
del Derecho al cuidado y un Sistema de cuidados en Peru, lograr la conciliacion trabajo
familia, licencias maternas y paternas, flexibilidad laboral para conciliar trabajo de
cuidados en el hogar y el trabajo seglar sin detrimento de los ingresos del familiar
cuidador esto respaldado par el convenio 156 de la OtT, conciliacion trabajo familia
para personas con responsabilidades familiares de cuidados.
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Decenio de la Igualdad de Oportunidades para Mujeres y Hombres
"Ano de la unidad/ la paz y el desarrollo

DICTAMEN RECAIDO EN LOS PROYECTOS DE LEY 2228/2021-CR Y
5520/2022-CR, QUE PROPONE LA LEY DE PROTECCION DE LA SALUD
DE LAS PERSONAS CON EP!LEPSIA.

El Derecho a la rehabilitacion debe ser de manera gratuita dada por el estado a
nive! nacionai creandose mas hospitales y centres de rehabilitacion, redes de
apoyos a pacientes y capacitacion de parte del sector salud en cuidados y apoyos
en la vida diaria a sus familiares.

Acompahamiento a traves de asistencia social y terapias soporte psicologicos para
los pacientes previniendo estres, depresion y suicidios.

Simplificar el tramite de referencias y contra referendas, asi como mas medicos
neuroiogos en todo el pais y citas mas cercanas, como tambien la continuidad de la
medicacion asegurando las compras de medicamentos de parte de los centros de
salud, Essalud ySIS.

Acceso a tratamiento con cannabis medicinal, prescrito por medico especialista,
llevamos nosotras 5 anos en este tema e incidencia sobre cannabis medicinal para

epilepsia refractaria.

En el area Educativa la ley debe precisar que ejecutara en coordinacion Ministerio
de Salud junta a IVIinisterio de Educacion ios apoyos a estudiantes con epilepsia
que tengan la necesidad de apoyos y asistencia para lograr su inclusion educativa
el acompanamiento de un asistente personal o maestra sombra subvencionada por
el Estado Peruano.

Continuar con clases tanto virtuales y presenciales segun el case ya que par lo
general debido a las frecuencia de crisis epilepticas hay faltas justificadas al centro
de estudios, y por lo mismo que en los CEBES debe haber terapias y priorizar que
los estudiantes con epilepsia accedan a este servicio.

CAPITULO III: Sobre el articulo D: Debena mencionarque el MINSA ,TRABAJE
DE LA MANO JUNTO A LA ACADEMIA, PROFESIONALES DE LA SALUD, CON
EXPERIENCIA EN EPILEPSIA, ASOCIACIONES DE PAC1ENTES CON
EPILEPSIA Y SUS FAMILIARES VISIBILIZARANDO EL TEMA DE LA EPILEPS1A,
promoviendo charlas, capadtaciones de apoyo, eventos de concientizacion,
talleres de cuidados y autocuidados. Solicitamos Proclamar el Dfa Nacional de la
Epilepsia en Peru para concientizacion y difusion a nivel nadonal.

Sugerimos la fecha 26 de marzo que coincidiria con el PURPLE DAY 0 DIA
PURPURA el cual se conmemora a nivel mundial.

Necesitamos politicas publicas que desarrollen y asignen recursos financieros y
humanos para implementar programas nacionales de atencion a la Epilepsia.
Polfticas y estrategias de salud publica, promover embarazos y partos seguros,
control de la cisticercosis, traumas craneales y accidentes cerebros vasculares.

Reduccion de brechas en tratamiento para mas ninos con epilepsia en las escuelas
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y adultos en los empleos.

5. Opiniones ciudadanas: Al 27 de setiembre de 2023 se registra una opinion
favorable en el portal institudonal del Congreso de la Republica.

3.4 Opiniones recibidas del proyecto de ley 5520/2022-CR2

1. Ministerio de la Muier v Poblaciones Vulnerables^ mediante oficio N0 D001688-
2023-MIMP-SG, recibido el 1 de setiembre de 2023, el Ministerio de la Mujer y
Poblaciones Vulnerables nos hace llegar la opinion institucional que senala:

(...) Teniendo en consideracion el marco que regula las competencias del MIMP, el
DVMPV ha emitido opinion sobre el Proyecto de Ley ? 5520/2022-CR, a traves del
Informe ? D000132-2023-CONADIS-DPI, elaborado por la Direccion de Politicas e
Investigaciones del CONADIS, en el que se senala que: - La epilepsia puede estar
acompanada de otras deficiencias, lo cual puede colocar a la persona en una
situacion de discapacidad.

Sin embargo, no se puede considerar que las personas con epilepsia se encuentren
en situacion de discapacidad. Ahora bien, desde el modelo social de discapacidad,
las inten/enciones deberian centrarse en la eliminacion de barreras que impone la
sociedad.

Por lo que, dependiendo de las diferentes caracteristicas de la persona con epilepsia,
esta deberia acceder a un conjunto de servicios puestos a disposicion y disponibles
considerando el nivef mas alto de calidad y accesibilidad a la ciudadania.

- En cuanto al articulo 3 del proyecto normativo, se debe tener en consideracion que
el derecho a la salud se encuentra reconocido tanto en la Constitucion Politica del
Peru como en los convenios internacionales que ha suscrito el Estado peruano, asi
como en la legislacion nacional, por lo que es recomendable analizar y proponer
acciones especificas en beneficio de la poblacion objetivo.

- En lo referente al articulo 4 del proyecto normativo, se recomienda que las acciones
del Estado deben abocarse a mejorar los servicios actuales de salud y acciones de
concientizacion, razon por la que sugiere gue se moditiaue el articulo bajo comentario
con el siguientetexto:

"Articulo 4. Deberes del Estado Son deberes del Estado:
a) Promocionar e incentivar la investigacion cientifica sobre la epilepsia.
b) Promover programas de concientizacion sobre la participacion real y efectiva en la
comunidad de las personas con epilepsia.
c) Impulsar la capacitacion sobre el otorgamiento de ajustes razonables e inclusion
laboral de las personas con epilepsia.

2 Cuando corresponde, se reproduce textualmente el contenido de las opiniones, a fin de garantizar la integridad

de los pronunciamientos.
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DICTAMEN RECAIDO EN LOS PROYECTOS DE LEY 2228/2021-CR Y
5520/2022-CR, QUE PROPONE LA LEY DE PROTECCION DE LA SALUD
DE LAS PERSONAS CON EPILEPSIA.

d) Promover programas sobre concientizacion de la detencion y tratamiento de
epilepsia".

La propuesta antes mencionada se encuentra sustentada no solo en observar las

acciones actuales sobre los sen/icios de salud que realizan los diferentes sectores
en el marco de sus competencias, sino que para el caso especifico de las personas

con discapacidad, la Politica Nacional Multisectorial en Discapacidad para el
Desarrollo al 2030, aprobada par Decreto Supremo N0 007-2021-MIMP, cuenta con
los siguientes servicios:

-Servicio 10: Capacitacion para la atencion de las personas con discapacidad en los
establecimientos de salud.

-Servicio 11: Prevencion, detencion en inten/encion temprana de la discapacidad con
perspectiva interdisciplinaria.

-Servicio 21: Concientizacion para el respeto de los derechos de las personas con
discapacidact. - Corresponde ai Ministerio de Salud, al Ministerio de emitir opinion en
lo referido al articulo 5, siendo que en este punto cabe senalar que si bien se
reconoce la importancia del reconocimiento de derechos y deberes del Estado de
cara a la situacion de las personas con epilepsia en Peru, se recomienda considerar
una evaluaci6n sobre la propuesta de medidas que tengan un impacto efectivo sobre
los derechos de la poblacion objetivo, ello a la luz de la normativa actual y la
implementacion de pollticas publicas sobre la materia.

- En este contexto, el Informs ? D000132-2023-CONADIS-DP1, concluye que
Proyecto de Ley ? 5520-2022/CR, "Ley de Proteccion de las Personas con
Epilepsia", resulta VIABLE CON OBSERVAC10NES, por las siguientes
consideraciones:

• La iniciativa legislativa debe tener en cuenta la implementacion de medidas
efectivas que mejoren los servicios actuales de atencion en salud de la poblacion
objetiva.

• Es necesario tener en cuenta el modelo social y sus implicancias en el
planteamiento de la propuesta legislativa; de forma que, si bien se aseguren servicios
de saiud de calidad, estos se vean reforzados con programas de concientizacion
sobre la eliminacion de prejuicios y estereotipos sobre ias personas con
discapacidad.

• Se requiere evaluar la exclusion del articulo 3 del proyecto de ley, toda vez que la
reguiacion planteada puede resultar una sobrerregulacion de la materia desarrollada
en el proyecto.

2.3.2 Por su parte, el literal b) del articulo 23 del ROF del MIMP senala que la OGAJ
es ei organo encargado de asesorar en !a formulacion de proyectos de dispositivos
legales, convenios, contratos y otros documentos afines que se sometan a su
consideracion, cuando lo disponga la Atta Direccion, emitiendo opinion juridica y
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vjsando cuando corresponda, siempre que no resulten incompatibles con las
funciones especificas de los sistemas administrativos y cuenten previamente con el
informe tecnico elaborado por el organo correspondiente, por lo que el presente
informe se cine a dichas competencias.

En ese sentido, teniendo en consideracion lo senaiado en el Informe ? D000132-
2023- CONADIS-DPI, el mismo que cuenta con la conformidad del DVMPV, segun lo
precisado en el Memorandum ? D000508-2023-MIMP-DVMPV; esta oficina
conviene con lo expresado par el DVMPV.

2.4 Del tramite para emitir opinion sobre proyectos de Ley remitidos par el Congreso
de la Republica

2.4.2 La Directiva ? 003-2022-MIMP "Directiva para la atendon de pedidos de
informacion y de opinion sobre proyectos de ley remitidos por el Congreso de la
Republica, pedidos de opinion sobre autografas de ley remitidos por la Secretaria del
Consejo de Ministros del Despacho Presidencial al Ministerio de la Mujer y
Poblaciones Vulnerables", aprobada por Resolucion Ministerial N0 305-2022-MIMP,
tiene par objeto establecer los lineamientos generales, tramites y plazos para la
atencion, entre otros, de los pedidos de opinion sobre proyectos de Ley solicitados
par el Congreso de la Republica.

2.4.3 En el numeral 6.2.1 sehala que los pedidos de opinion sobre proyectos de ley
buscan conocer la viabilidad sobre la base de criterios tecnicos del sector y/o de
aspectos vinculados a los ambitos de competencia del MIMP.

2.4.4 El numeral 7.2.5.1 de la Directiva establece que la suscripcion del oficio de
respuesta puede ser realizada por el/la Ministro/a o la Secreiana General, en caso
de encargo. En este ultimo supuesto, la Secretaria General remite, en el plazo de un
(1) dia habil, una copia del cargo de recepcion del oficio de respuesta al Gabinete de
Asesoramiento, para conocimiento.

III. CONCLUSION: El Proyecto de Ley ? 5520/2022-CR que propone la "Ley de
proteccion de las personas con epilepsia", es viable con observaciones, de

conformidad con lo sehalado en el numeral 2.3 del presente informe."

2. Opiniones ciudadanas: Al 27 de setiembre de 2023 se registra una opinion
favorable en el portal institucional del Congreso de la Repubtica.

IV. MARCO NORMATIVO

Constitucion Politica del Peru.
Reglamento del Congreso de la Republica.

Ley 29973, Ley general de la persona con discapacidad.
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DiCTAMEN RECAfDO EN LOS PROYECTOS DE LEY 2228/2021-CR Y
5520/2022-CR. QUE PROPONE LA LEY DE PROTECCION DE LA SALUD
DE LAS PERSONAS CON EPILEPSIA.

Decreto Supreme 002-2014, Reglamento de la Ley 2997, Ley general de la
persona con discapacidad.

Decreto Supremo 073-2007-RE, Entrada en vigencia de la Convencion sobre
!os derechos de las personas con discapacidad y su protocolo
facultativo.
Ley 26842, Ley General de Sa!ud.

V. ANALISIS DE LA PROPUESTA

5.1 Definiciones:

En la prestigiosa pubiicacion en ELSEVIER (volumen 13, Numero 72, febrero 2023,
paginas 4205-4219) se consigna la siguiente informacion;

Crisis epilepticas: definicion. La primera definicion moderna de crisis epileptica se la
debemos al neurologo ingles John Hugtins Jackson que, en 1873, la definio como
aquellos sintomas retadonados con una «descarga ocasional, excesiva y desordenada

del tejido nervioso sobre el musculo».3

Definicion de epitepsia: La epilepsia en una condicion que asocia no solo las crisis
que la definen, sino tambien ios problemas psiquiatricos, sociales, cognitivos y
iaborales que asocian. En ocasiones estos problemas pueden ser mas importantes que
la propiaepilepsia.

La SocEedad espanola de Neurologia en un articulo de revision (Neurologia, Voiumen
38, numero 2 de marzo del 2023, paginas 114-123) define a ia epilepsia de la siguiente
manera:
Definiciones de epilepsia y crisis epileptica
La epilepsia es una enfermedad cronica del sistema nen/ioso central que afecta a
individuos de todas las edades y su distribucion es global. Estimados del 2016 del
estudio de costo global por enfermedad, iesiones y factores de riesgo (de! ingles Global
Burden of Diseases [GBD]) sugieren que la epilepsia contribuye con un 0,5% de los
ahos de vida ajustados a la discapacidad (de! ingles, anas de vida ajustados por
discapacidad [AVAD]) debido a todas !as enfermedades y heridas, ademas de contribuir
con un 5,0% de los AVAD atribuibtes a desordenes neurologicos. De acuerdo con el
estudio GBD, 45,9 millones (39,9-54,6) de pacientes tuvieron epilepsia (considerando
a la epilepsia idiopatica y secundaria).

La epilepsia es un desorden del cerebro caracterizado por una predisposidon duradera
a generar crisis epilepticas ya las consecuencias neurobiologicas, cognitivas,
psicosociales y sociales de esta condicion. Una crisis epileptica es una ocurrencia
transitoria de signos o smtomas debidos a la actividad excesiva o sincronizada de
actividad neural en el cerebro4.

3https://www.sciencedirect.com/science/artide/abs/pii/S030454122300029X
4 https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0213485320302139

15

Finn a do digitalmsnrte per:
TELLOMONTES Nivardo
Edgar FAU 20161749126 soft
lutotivo: Soy el autordel.
documento

Fecha: 05/10^023 06:35:29-0500



Decenio de la Igualdad de Oporhmidades para Mujeres y Hombres
CON G^E S 0 "Ano de la imidad, la paz y el desarrollo"
REPOBLICA

DICTAMEN RECAIDO EN LOS PRQYECTOS DE LEY 2228/2021-CR Y
5520/2022-CR, QUE PROPONE LA LEY DE PROTECCtON DE LA SALUD
DE LAS PERSONAS CON EPILEPSIA.

Seaun la Organizacion Mundial de la Salud, la epilepsia es un trastorno cronico no
transmisible del cerebro, que afecta a personas de todas las edades en todo el mundo,
y se caracteriza par convulsiones recurrentes no provocadas. La epilepsia es uno de

los trastornos neurologicos mas comunes y se estima que hasta el 70% de ias personas
con epilepsia pueden llevar una vida normal si reciben el tratamiento adecuado. La
epilepsia tiene muchas causas y puede ser genetica. La epilepsia puede ocurrir en
personas que tienen antecedentes de traumatismos de nacimiento, lesiones cerebrales
(induyendo traumatismo craneal y accidentes cerebrovasculares) o infecciones
cerebrales. La epilepsia no es contagiosa, y en algunas personas, no se puede
identificar ninguna causa.5

EL PROBLEMA: de acuerdo con la OMS se puede graficar el problema de la siguiente
forma:

"Repercusiones sociales y economicas

La epilepsia representa un 0, 5% de la carga de morbilidad mundiai, una medida basada
en el tiempo, que combina /os anos de vida perdidos como consecuencia de una muerte
premature y /os anos de vida vividos sin gozar de plena salud. La epilepsia tiene
importantes repercusiones economicas por lo que se refiere a las necesidades de
atencion de salud, las muertes prematuras y la perdida de productividad iaboral.

Los costos directos y las perdidas de productividad pueden suponer una carga
considerable para ios hogares. En un estudio economico realizado en la India se
estimaba que ia financiacion pubiica de Sos tratamientos de phmera y segunda linea y
de otros costos medicos aiivia ia carga economica de la epilepsia y es costoeficaz.

La estigmatizacion y discriminacion que rodean la epilepsia en todo el mundo son a
menudo mas dificiles de veneer que las propias convulsiones. Las personas con
epiiepsia y sus familias pueden serobjeto de prejujcios. Mitos arraigados, como que la
epilepsia es incurable, contagiosa o el resultado de una conducta moralmente
reprobable, pueden hacer que /as personas se mantengan aisladas y desammarlas de
buscar tratamiento.

Derechos humanos

Las personas con epilepsia pueden tropezar con limitaciones de acceso a las
oportunidades educativas y los seguros de vida y de enfermedad, la denegacion de la
posibilidad de obtener el permiso de conducir u obstaculos para desempenar
determinadas ocupaciones.

En muchos pafses, /a legislacion refleja sigios de malentendidos acerca de la epilepsia.
Par ejemplo, las /eyes que permiten la anuiacion del matrimonio por motivos de
epilepsia y las que niegan a las personas que padecen convuisiones el acceso a
restaurantes, teatros, centros recreativos y otros edificios publicos".

5https://www.paho.org/es/temas/epi!epsia#:~-:text=La%20epilepsia%20es%20un%20trastomo,por%20convulsio
nes%20recurrentes%20no%20provocadas
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La legislacion basada en normas internacionalmente aceptadas de derechos humanos
puede evitar la discriminacion y la violacion de /os derechos, mejorar el acceso a los
servicios de atencion de safud y aumentar !a calidad de vida de las personas con
epiiepsia116.

Ei proyecto de ley 2228/2021-CR menciona lo siguiente:
Desde el ano 2015, la Organizacion Mundial de la Salud ha venido recomendado a los
diferentes paises miembros de este organismo intencional responsable de la promocion
de politicas publicas en el mundo, se puedan adoptar algunas medidas en favor de
mejorar la atencion integral de las personas que padecen de epilepsia. Entre estas
medidas incluye «formulary aplicar politicas y legislaciones nacionales encaminadas a
promover y proteger los derechos de las personas con epilepsia, asi como prohibir la
discriminaci6n».

Dentro de las publicaciones oficiales de la OMS, el 9 de febrero del 2023 senala en su
pagina oficial lo siguiente: "En ese mismo sentido, la 75.a Asamblea Mundialde la Saiud
adopto el Plan de Accion Mundial Intersectorial sobre !a Epiiepsia y Otros Trastornos
Neurologicos 2022-2031, en el que se reconocen /as soluciones preventivas,
farmacologicas y psicosociales comunes a ia epilepsia y a otros trastomos neurologicos
que pueden sen/ir como vaiiosas puertas de acceso para aceierar y fortaiecer /os
sen/icios y el apoyo a estas afecciones.

Recientemente, la OMS publico un resumen tecnico sobre ia epiiepsia en el que se
destacan las medidas que pueden adoptar los responsabies de la formu!aci6n de
pofiticas ylos planificadores de la atencion de saludpara reduciria carga de fa epilepsia
en /os passes localizando las soluciones mas eficaces en un amplio espectro de
sectores de la sociedad y otorgandoles prioridad.

Esos esfuerzos han contribuido a otorgar priohdad a la epilepsia en muchos paises y
se han lievado a cabo proyectos para reducirla brecha terapeutica y la morbilidad de
/as personas con epilepsia, capacitar y educar a /os profesiona!es de la salud, acabar
con la estigmatizacion, determinar posibles estrategias preventivas y elaborar modetos
que integren el control de la epilepsia en /os sistemas de saiud locales. Estos proyectos,
que combinan varias estrategias innovadoras, ban demostrado que existen medios
sencilios y costoeficaces de trataria epilepsia en entomos de escasos recursos7".

En el Peru segun una publicacion en el diario "El peruano" del 29 de marzo del
2022 se informa lo siguiente:
"Se caicula que en el Peru, 20 de cada 1000 personas tendrian epilepsia, una
enfermedad frecuente que se identifica cuando los pacientes tienen crisis o
convulsiones, informo el director general del Instituto Nacional de Ciencias
Neuroiogicas (1NCN), ei doctor Jorge Medina.

6 https://www,who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/epilepsy
7 https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/epilepsy
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En el contexto del Dia Mundial de Concientizacion de la Epilepsia, conocido
tambien como el "Dia Purpura", el especialista explico que esta se produce por
causas congenitas, por parasitos, postraumaticas, metabolicas o
malformaciones vasculares, y las crisis pueden ser psicomotoras, motoras,

sensitivas, sensoriales y pueden afectar la calidad de vida de los que la padecen.

"La atencion de esta enfermedad no es solo por parte del neurologo, sino tambien
deben participar los psicologos y psiquiatras para dar una atencion
integral. Recordemos que si las convulsiones se presentan cuando la persona es
adulta, puede conllevar la depresion u otras afecdones, puesto que la persona pierde
[a autoestima, la confianza en si mismo y entonces es importante otro tipo de
acompanamiento para el paciente y su familia", sehalo el galeno.

Precise que la mayoria de los pacientes pueden tener una vida normal con un
tratamiento medico adecuado, llevando una vida saludable que incluya el cuidado de
las horas de sueno, una alimentacion saludable y buscando reducir el estres.

El especialista senalo que para la epilepsia tambien existe la cirugia, y esta se
aplica cuando son pacientes refractarios al tratamiento medico, con 50 a 80
convulsiones diarias. "Estos casos ascienden al 30%", dijo.

"Se calcula que son 660 000 pacientes con epilepsia en el Peru y de estos solo el
15% recibeatencion en el Institute de CienciasNeurol6gicas,debido a quemuchos
pacientes de distintas regiones del pals son derivados a este centre", senalo el
neurocirujano.

Ante el retomo a clases presenciales, el especialista recomendo que se efectuen
evaluaciones psicologicas para reconocer patrones en los ninos que podrian desarrollar
esta enfermedad y hacer el diagnostico adecuado anticipandose a las convulsiones".

En el mismo diario, el 7 de febrero del 2021 se precisa que: "Cada segundo iunes de
febrero se celebra el Dia Intemacional de la Epilepsia, una enfermedad considerada
como tabu dentro del grueso de la poblacion mundial. La epilepsia es un trastorno
del sistema nervioso central (neurologico) en el que la actividad cerebral se altera, lo
que provoca convulsiones o periodos de comportamiento y sensaciones inusuales, y,
a veces, perdida de la conciencia. (...) La epilepsia afecta tanto a hombres como a

mujeres de todas las razas, grupos etnicos y edades. La Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), porsu parte, calcula que casi 10 de cada 1000 personas en todo el
mundo padecen epilepsia, lo que equivale a casi 50 millones de pacientes. La
mayor parte de estos casos (un 90 por ciento) se registran en paises en vias de
desarrollo, mientras que los paises desarrollados se estima que hay entre 40 y 70
nuevos cases par cada 100.000 personas.

Cerca de un 75% de las personas que tienen epilepsia no acuden a los
establecimientos de salucf para recibir tratamiento medico adecuado, segun datos de
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), advirtieron especialistas de EsSalud."
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La epilepsia como un problema de salud publica
La epilepsia representa un problema de salud publica, ya que es la segunda condidon
neurologlca mas frecuente a nivel mundial y constituye la condicion neurologica con
mayores perjuicios a nivel mundial por incapacidad, mortalidad, comorbilidad, estigma
y costos. Si bien ta prevalencia en los paises del hemisferio norte esta entre 5-6 por
cada 1000 personas, en Latino America es mas alta. En el Peru, se estima que la
prevalencia deepilepsia es de 11,9-32,1 porcada 1000 personas8.

Adicionalmente, la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) sehala lo siguiente:

Aproximadamente 50 millones de personas en todo ei mundo tienen epilepsia, lo que
la convierte en una de las enfermedades neuroiogicas mas comunes a nivel mundial.
Cinco miilones de eilos viven en ia Region de las Americas.

E! 62% de /os paises de America Latina y e! Caribe han reportado tener a/ menos un
anticonvulsivo, pero la mayona de las veces, estos solo estan disponibles en los
niveles secundario y terciario de atencion, to que hace que sea muy dificil para las
personas accederal nivei de atencion pnmaria.

• En America Latina y el Cahbe, mas de la mitad de las personas no reciben atencion
de ningun tipo porparte de /os sen/icios de salud.

Dos tercios de ios passes de America Latina y e! Canbe no tienen un programa para
la atencion de la epilepsia y el 80% no tiene una ieglslacion adecuada sobre la
epiiepsia.

1 La mortalidad por epilepsia en America Latina y el Caribe es de 1,04 por 100.000
habitantes, superior a la de Estados Unidos y Canada, donde es de 0,50 por 100.000
habitantes.

> La Region tiene una tasade0,7 neurologosporcada 100.000 habitantes (superior a!
promedio de 2010 de 0,3). A nivei mundial, ese indicador tambien es mas bajo que
en la Region de las Americas (0,4) 9

Debido a que la OPS reconoce que la epilepsia es un importante problema de salud
publica, se compromete a cooperar con los Estados Miembros a medida que trabajan
para mejorar la atencion y la calidad de vida de las personas con epiiepsia. En el 2011,
el 51° Consejo Directivo de la OPS aprobo la Estrategia y Plan sobre Epilepsia 2012-
2021 (CD51. R8), que establece cuatro areas estrategicas de accion: programas y
leqislacion para la atencion de laspersonas con eDJIepsia v la proteccion de sus derechos
humanos; red de servicios de salud para el tratamiento de las personas con epilepsia,
con enfasis en la atencion primaria de salud y el suministro de medicamentos; educacion
y sensibilizacion de la poblacion, incluidas las personas con epilepsia y sus familias; y el

8 http://www.scielo.org.pe/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-85972017000300005
9https://www.paho.org/es/temas/epilepsia#:'-:text=La%20epitepsia%20es%20un%20trastomo,por%20convu[sio
nes%20recurrentes%20no%20provocadas.
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5520/2022-CR, QUE PROPONE LA LEY DE PROTECCION DE LA SALUD
DE LAS PERSONAS CON EPiLEPSIA.

fortalecimiento de la capacidad de producir, evaluar y utilizar informacion sobre la
epilepsia. La Resolucion insta a los Estados miembros a que adopten medidas
coordinadas contra la epilepsia y sus consecuencias10.

Por to tanto, podemos concluir que, en el Peru es una debilidad no contar con una
norma especifica la cuaLnos permita meiorar la calidad de vida de los pacientes
v enfrentar este problema de salud publica disminuyendo el impacto de la
enfermedad, tanto social como laboral v familiar.

Leqislacion comparada:
MESA y ACEVEDO, en la publicacion "Taller I: La ley y las epilepsias en
Latinoamerica"11, senalan en el prologo lo siguiente:

"En relacion a! Taller "La Ley y las Epilepsias en Latinoamehca" realSzado en el 9°
Congreso Latinoamericano de Epilepsia en Cancun, Mexico, el 21 deagostode2016,
uno de /os compromises fue editardicho taller con el objetivo de informar y discutir la
realidad en nuestra region sobre las Leyes y Epiiepsias con enfasis en los Derechos
Humanos de las personas con epilepsia. A continuacion, se presentan las
exposiciones, discusion y conclusiones de dicho taller".

Siendo este un documento tecnico pertinente citamos el analisis del mismo13:

La Ley v Epilepsia en Latinoam erica: Abogado Marion Ayila. (Honduras)

^Por que la epilepsia es una prioridad?
• La epilepsia es un trastorno cronico no transmisibie del cerebro que afecta a
personas de todas las edades. Aproximadamente, 50 millones de personas en ei
mundo viven con epiiepsia, haciendola una de las enfermedades neurologicas mas
comunes a nivel global.

• Airededor de 80% de las personas con epilepsia viven en paises de ingresos bajos
y medios

• La muerte prematura es hasta tres veces mayor que en la pobladon general; las
tasas mas altas encontradas pertenecen a paises de ingresos bajos y medios, y en
el area rural versus el area urbana.

• La discnminacion contra las personas con epilepsia conlleva dificuitades con !a
educacion, el empleo y ias relaciones sociales.

'lohttps://www.paho.org/es/temas/epilepsia#:~-:text=La%20epilepsia%20es%20un%20trastomo,por%20convulsi
ones%20recurrentes%20no%20provocadas.
11 Dr. Tomas Mesa L. presidents del Comite L.A. del IBE (International Bureau for Epilepsy) vicepresidente del
Comite Ejecutivo Intemacional del IBE. 2. Dr. Carlos Acevedo Sch director Centre Colaboracion OPS. Liga
Chilena contra la Epilepsia. Coordinador de Estrategias y Plan de Accion sobre Epitepsia en Latinoamerica
12https://docs.bvsaiud.org/biblioref/2022/12/1401587/revista-sopnia_2018-02-67-91.pdf
13 Rev. Chil. Psiquiatr. Neurol. infanc. Adolesc. / Volumen 29, ? 2, agosto 2018
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DE LAS PERSONAS CON EPILEPSIA.

Incidencia y prevalencia
A nive! mundial, alrededor de 2.4 millones de personas son diagnosticadas con
epiiepsia cada ano. En la actualidad, la proporcion estimada de la poblacion con
epilepsia activa (convulsiones continuas o necesidad de tratamiento) esta entre
4y10 por cada 1000 personas.

Sin embargo, algunos estudios en pafses de ingresos bajos y medios sugieren que
la proporcion es mucho mayor, entre 7 y 14 por cada 1000. En paises de ingresos
altos, /os casos nuevos anuales en la poblacion general son entre 30 y 50 por cada
100.000 personas. En /os paises de ingresos bajos y medios, esta cifra puede
ser hasta dos veces mayor, probablemente debido al riesgo creciente de
condiciones endemicas, como malaria o neurocistercosis; a una mayor

incidencia de accidentes de transito^ a lesiones en el momento del nacimiento; a
variaciones en cuanto a infraestructura medica; a disponibiiidad de programas
preventivos en salud; y a/ grado de accesibilidad a la atencion.

Estigma
Aunque /os efectos sociales varian de un pais a otro, e/ estigma y ia discriminacion
soc/a/ que rodean a la epilepsia en todo el mundo, son a menudo mas dificiies de
superarque las mismas convulsiones. En la mayorfa de /os paises persisten brechas
en e/ conocimiento y las actitudes relacionadas con ia epilepsia, independientemente
de la edad.

Este estigma es multifacetico y puede abarcar varias areas y etapas de la vida de las
personas con epHepsia como, porejemplo, /os ninos que no son capaces de asistira
la escuela y /os adultos que tienen dificultades en obtener y retener un empleo.
Tambien puede extenderse mas alia del individuo, a /os miembros de la familia y otros
aliegados. El estigma del trastorno puede desalentar a las personas en cuanto a la
busqueda de tratamiento para /os sintomas y asi evitar ser identificado con la
enfermedad.

Las personas con epiiepsia pueden sufrir prejuicios, incluyendo el reducido acceso a
/a atencion de salud y a un seguro de vida, impedimentos para obtener una licencia
de conducir y barreras para entrar en determinadas ocupaciones, entre otras
limitaciones. En muchos paises la iegislacion refleja siglos de incomprension sobre
/a epilepsia.

Por todo esto es que necesitamos /eyes que amparen a las personas que
padecen epilepsia. En La tinoam erica, que son paises en desarrollo, es donde
estadisticamente se concentra el mayor numero de pacientes, y solo se ha
legalizado en Argentina y Colombia que ya cuentan con una Ley, y nos
preguntamos ^Que pasa con el resto de paises que se estan quedando atras? Hay
politicas que se tiene que usar en contra de elios mismos como son el respeto a !a
Declaracion Universal de los Derechos Humanos, Resoluciones OMS, las
Constituciones de la Repubiica de cada pais en Latinoamerica que cuentan en ellas
un Capituio de las Declaraciones, Derechos y Garantias, ya que la mayoria de /os
paises son signatarios de la Declaracion Universal de Derechos Humanos y de La
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Convencion Americana sobre Derechos Humanos, Codigo de Salud Honduras y
demas que apliquen. Latinoamehca tiene que ser mas unida en cuanto a Legislar
sobre el tema de Epilepsia que como hemos dicho es desconocido, ignorado donde
se abarquen /os temas como estigma, discriminacion, salud, trabajo, educacion, todo
cfe una forma integral en un documento aunque sea ampiio.

Esta enfermedad tiene que estar "SALiENDO DE LAS SOMBRAS" como dice el
esiogan de nuestra Fundacion, donde tenemos muchos problemas aqu! en
Honduras, pero, donde fa Academia Medica, ya se pronuncia a favor de esta Ley,
que esta siendo discutida en el Congreso Nacional de la Republica y ya se declaro
e/ segundo iunes de febrero como "Dia Nacional de la Epjlepsia".

Este ante-proyecto de Ley nace de fa Estrategia y plan de accion sobre epilepsia.
Dentro del Ante Proyecto presentado estan: Finalidad. La presente ley es de interes
publico y tiene como finalidad garantizar pienamente a la persona que padece de
epHepsia el disfrute de sus derechos, promover y proveer con equidad su desarrollo
integral dentro de fa sociedad.

Objetivos. Son objetivos de la presente ley:
1) Coordinar, fomentar y armonizar /as poiiticas publicas, privadas o mixtas que

sean de miciativa nacional o intemaciona! que coadyuven a mejorar ia calidad de
vida a la persona que padece de epilepsia;

2) Crear las condiciones jundicas institucionales que sean necesarias, para
garantizarla integracion a la sociedad de las personas que padecen de epiiepsia;

3) Asegurar a la persona que padecen de epiiepsia la accesibilidad a su entorno,
semcios de salud, educacion, fonnacion profesiona! e insercion laboral con
igualdad de oportumdades;

4) Lograr mayor atencion de parte del Estado y de otras instituciones privadas o
mixtas a ia persona que padece de epiiepsia a traves de las pofiticas,
regulaciones, medidas y acdones directas contenidas en esta ley, convenciones,
acuerdos y recomendaciones ratificadas o aceptadas por el Estado de Honduras
y /as que en el future se establezcan;

5) Coadyuvar a que !a persona que padece de Epilepsia sea incorporada a una vida
socio-economica activa, que Ie permita ingresos a fin de satisfacer sus
necesidades basicas;

6) Establecer con las Secretarias de Estado y otras instituciones, programas de
educacion, de salud y otros analogos;

7) Proporcionar fonnacion especial a /os maestros y a /os familiares de las personas
que padecen de epiiepsja a fin de ayudarSos a resolverlos problemas de convivencia
y convertirios en agentes activos del desarrollo Fisico, menta! y emocional;
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8) Propiciar y fortalecer la formacion de organizaciones sociales de; y, para e!
desarrollo integral de las personas que padecen de epilepsia.

Garantfas de derechos. Se garantizan plenamente a las personas que padecen de
epilepsia, todos /os derechos inherentes a la dignidad humana, establecidos en la
Constitucion de la RepObiica, las /eyes, y /os convenios intemacionaies, sobre
Derechos Humanos ratificados por Honduras.

Se prohibe la discriminacion. Se prohibe todo tipo de dischminacion sea directa o
indirecta que tenga por finalidad tratar de una manera diferente y menos favorable a
una persona que padece de epilepsia.

Discriminacion. Se entendera que existe discnminacion:
1) Cuando una persona que padece de epilepsia, sufra de conductas de acoso que

tengan como objeto atentar contra su dignidad o crearie un ambiente
intimidatono, hostil, degradante, humillante, cruel u ofensivo.

2) Cuando una disposicion legal o reglamentaria, acto de autoridad publica, ya sea
de cualquiera de /os tres (3) poderes del Estado, instituciones descentralizadas,
centralizadas o municipalidades ocasione una desventaja de cualquiertipo a una
persona respecto a otras por razones de padecer de epiiepsia.

3) Cuando existan relaciones contractuales, ciausula convencional o pacto
individual, que dispongan condiciones que puedan ocasionar una desventaja
particular a una persona que padece de epiiepsia; y,

4) Cualquier acto o hecho que lesione a las personas que padecen Epilepsia.

Estos son /os Fines de la Ley, Objetivos, Garantias y lo que es estigmatizacion,
discriminacion y Derechos Sociales a /os que se tiene Derecho Constitucionalmente,
que no puede ser objetado por ia Camara de Diputados ya que se encuentran dentro
del Marco de la Constitucion y /as /eyes. No se pide nada fuera de !o legal.

Espero que muy pronto en todos /os pa/ses de Latinoamerica contemos con Leyes
para personas que padecen epilepsias.

Tenemos que unirnos porque es una enfennedad incomprendida, ya sea por
desconocimiento o por la misma ignorancia que se encuentran en las diferentes
culturas y hay que buscar maneras en quo /os Estados, impartan el conocimiento
necesaho de la enfermedad que puede prevenirse en un alto porcentaje.

CHILE
La Constitucion Chilena. Derechos
epilepsia. Abogada Gloria Quiero

y Obligaciones de las personas con

"El ejerdcio de /os derechos humanos es fundamental para las personas con
epitepsia, en especial si tienen algun grado de discapacidad'
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Documento Estrategia y Plan de Accion sobre Epilepsia adoptado por la OPS (51
Consejo Directivo septiembre de 2011).

^Cuales son /os principales obstaculos que enfrentan actualmente muchos
pacientes con epHepsia en /os paises que integran la OPS?
1. No teneracceso a /os sen/icios de saiud.

2. Restricciones a ia libertad personal.
3. Exclusion de /os sistemas educativos.

4. Falta de oportunidades laborales.
5. Limitaciones legales para ejercer detenninados derechos.

Estrategia y Plan de Accion
El Programa y Legisiacion para !a atencion de las personas con epilepsia y la
proteccion de sus derechos humanos propone:

1. Disponerde Programas nacionales de atencion de epilepsia.
2. Actuaiizarla legislacion de los paises en relacion con la epilepsia.
3. Disponer de los recursos financieros y humanos necesahos para la ejecucion de
programas nacionales de atencion de epilepsia.
4. Crear y fortalecer las alianzas del sector saiud con otros sectores y adores claves,
induido e! sector privado.

El plan de accion se basa en una vision general de las Americas en e! campo de ia
epilepsia. Sin embargo, reconoce que existen grandes diferencias entre /os paises y
aun dentro de un mismo pafs. Es imporiante entonces conocerla situacion legislativa
cfe cada pais.

^Estan resguardados estos derechos en la Constitucion Politica y la Ley
chHena?

1. El articulo 19 Numero 9 de la Constitucion de Chile establece ei derecho a la
proteccion de la salud:

(9°). El derecho a la proteccion de la salud.
E/ Estado protege e! libre e igualitano acceso a las acciones de promocion, proteccion
y recuperacion de la salud y de rehabilitacion del individuo. Le correspondera,
asimismo, la coordinacion y control de /as acciones relacionadas con la salud. Es
deber preferente del Estado garantizarla ejecucion de las acciones de salud, sea que
se presten a traves de instituciones publicas o phvadas, en la forma y condiciones
que determine la ley, la que podra estab!ecer cotizaciones obligatorias. Cada persona
tendra el derecho a elegirel sistema de salud a! que desee acogerse, sea este estatai
o privado; E! Estado protege el Hbre e iguaiitQrio acceso a ias acciones de promocion,
proteccion y recuperacion de la salud y de rehabilitacion del individuo. Sin embargo,
so/o el derecho a elegir el sistema se salud esta garantizado por via judicial (Recurso
de Proteccion).

^Que pasa con /a necesidad de atencion medica?:
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No tiene resguardo para una efectiva aplicacion porque no se contempla la defensa
judicial a traves del Recurso de Proteccion.

Ley GES (ex AUGE) N19.966 Diario Oficial de 3 de septiembre de 2004:
Esta ley estabfecio un Regimen de Garantias en Salud para asegurar a todas las
personas residentes en el tem'torio nacional independiente de su edad, sexo
educacion, etnia, preferencias sexuales o ingreso, el acceso universal a una atencion

de salud adecuada y oportuna para enfrentarlas situaciones de enfermedad.

"^Que implicancias tiene el AUGE desde el punto de vista constitucional?
Sabemos que como no todos /os semcios sanitahos son igualmente importantes (una
parte salva vidas mientras que otra solo mejora la calidad de vida) debemos
responder a ia Question de que necesidades sanitarias debemos satisfacer cuando
no podemos cubririas todas. Una respuesta posible yjusta (avatada porla OMSypor
/os mejores sistemas sanitarios del mundo) es la que entrega el actual Sistema
Nacional de Satud que, con la reforma del A UGE, garantiza la cobertura de un cierto
numero de patologlas -definidas como prioridades sanitarias ai serlos problemas de
salud que causan mayor mortalidad y morbilidad en Chile- de modo universal.

Como se sabe, ia Reforma AUGE obtiga a los prestadores publicos (Fondo Nacional
de Salud "FONASA") y privados (instituciones de Saiud Previsional "ISAPRE") a
proporcionar planes de saiud construidos sobre la base de ciertas pnoridades
sanitarias con las siguientes garantias explicitas:

a) Garantia de acceso, conforme a la cual todos /os individuos deberan recibir
atencion y serparte de una red de saiud en su lugarde residencia;
b) Garantfa de oportunidad, segun la cual habra un ifmite maximo de tiempo
preestabiecido para asegurar tanto ia primera atencion de las personas, como la
atencion pos diagnostico;
c) Garantia de calidad, que asegura que /as prestaciones seguiran patrones de
exigencia tecnica preestablecidos y construidos a partir de pruebas de evidencia
medica y;
d) Garantia de cobertura financiera, en virtud de la cua! el pago de las prestaciones
no sera un obstaculo para recibirlos ser/icios asociados al sistema AUGE.

Ademas, dispone financiamiento fiscal para la atencion de saiud de /os carentes de
ingresos o indigentes y establece la obligatoriedad de cotizar para salud de /os
trabajadores independientes.

E//o permite reconocer en la nonna constitucionai que se refiere a/ derecho a la
proteccion de la salud, un contenido especifico y minimo, proporcionado poria nueva
ley, la cuai contempla garantias explicitas para un conjunto priorizado de
prestaciones de saiud en terminos de acceso, caiidad, opoftunidad y costo. Se
estabiece un estandar basico para la atencion de satud de las enfermedades
pnoritarias -con un tiempo maximo para recibir atencion y un desembofso financiero
acotado para /os pacientes- que constituye el nucleo de! derecho constituciona! a la
salud reconocido porla Carta Fundamental.
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En cumplimiento con la obligadon que se genera del derecho establecido en el
Articuio 19 ? 9 de la Constitucion, hoy /os prestadores de sen/icios sanitarios deben
ofrecera todos sus beneficiarios un "plan de salud mfnimo" construido sobre la base
cfe ciertas prioridades sanitarias, con garantias expticitas, cuya infraccion puede
denunciarse a la Superintendencia de Salud.

De este modo, ei nucleo basico de! derecho a cuidado sanitario se garantiza "a todas
/as personas" sin discriminacion y en condiciones de iguaidad (recordemos que
AUGE significa Acceso Universal a Garantias Explicitas). For tanto, podemos
concluir que a consecuencia de esta reforma legal, existe hoy un derecho a la
proteccion de la salud constitucional y legalmente determinado."
(Alejandra Zuniga. Articulo de Opinion. 11 agosto 2011. www.medwave. ci).

S/ bien la Ley de Garantias Explicitas de Salud ha sido un gran avance en
materia de proteccion a la salud porque vino a establecer un regimen de garantfas
de sa!ud, que permitiria el acceso universal a una atencion de salud adecuada y
oportuna, lo cierto es que no existe garantfa a los derechos humanos de un
grupo de paciente con epilepsia, porque se incluye LA EPILEPSIA pero atendiendo
a/ alto costo que implica para el Estado, se excluye expresamente de esta garantia
y proteccion a /os pacientes con EPILEPSIA REFRACTARIA o de dificil manejo.

En Chile existe un Programa Nacional de Epilepsia y el sistema publico da
cobertura a /os pacientes (atencion medica, algunos farmacos y examenes) con
excepcion de la epilepsia refractaria). "Desde la perspectiva del proceso de la
Reforma de Salud en Chile y de! Plan de Garantias Expiicitas en Salud o Plan GES,
la epilepsia fue incorporada a este Plan durante el ano 2005, con aportes crecientes
de inversion del Estado, logrando asegurar en materia de tratamiento farmacoiogico
/os cuatro Farmacos Antiepilepticos (FAE) basicos (Acido Valproico, Fenobarbital,
Fenitoina y Carbamacepina), agregandose postehonnente Levetiracetam,
Lamothgina, Addo Vaiproico de liberacion prolongada y Carbamacepina de accion
proiongada).

Ademas se establecieron plazos para la primera atencion del especialista neurologo
y se garantizaron algunos ex^menes de laboratorio. Estas prestaciones estan
garantizadas por ley, por io que deben existir estrategias que permitan su acceso y
uso integramente a /os usuanos. Por otra parte, las personas con epiiepsia
refractaria, que no estan incluidos dentro del plan GES de epilepsia y no cuentan con
un flujo de atencion daramente definido, siendo atendidos de acuerdo a recursos,
profesionales y protocolos locales, careciendo de un enfoque nacionai que permita
optimizar el tratamiento y !os resultados.

For lo tanto, es esencial contar con un "Programa Nacional de Epilepsia" (Parrafo
textual del Programa de Epilepsia en Chile 2016).

Ley RICARTE SOTO N20.850 (Dian'o Oficial de 6 dejunio de 2015).
Esta ley contempla un sistema de proteccion finandera para diagnosticos y
tratamientos de alto costo, que posee una cobertura universal. Otorga proteccion
financiera a todos /os usuarios de los sistemas previsionales de safud (publicos o
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pnvados) sin importar su situacion socioeconomica. Sin embargo, la epilepsia
refractaria o de dificil manejo tampoco ha sido cubierta por esta ley.

La Constitucion chilena (art 19) tambien contempla el derecho a la Hbertad personal,
a la educacion y la no dischminacion en e! trabajo.

Ha habido avance legislativo en mateha de inclusion para personas con
discapacidad (Ley 20.422 Diario Oficial 10 de febrero de 2010). Tambien ha
habido avance legislativo con el objeto de disminuir la discriminacion. (Ley
Zamudio. Ley 20.609. 24 dejulio de 2012) Sin embargo, pordiversas razones estas
/eyes no han sido suficiente proteccion para /os pacientes con epitepsia que
continuan afectados por tratos discriminatorios tanto en la educacion como en el
trabajo.

CONCLUSION
Si bien Chile tiene avances en materia legislativa que favorecen a gran parte de los
pacientes con epiiepsia, es necesario ampliar la proteccion que otorga la
Constitucion para garantizar el derecho a atencion de salud a todos /os
chilenos y asi permitir un efectivo respeto a los derechos humanos. E! derecho
a /a salud es un derecho humano, universal e imprescriptible por lo que debe estar
consagrado en la Constitucion.

Se requiere de una regulacion (una ley o varias leyes) con sus respectivos
reglamentos, que aborden en forma mas directa la situacion de los pacientes
con ep/'/eps/a de todo el pais y que no se excluya la epilepsia de mayor
gravedad que es la epilepsia refractaria o de dificil manejo.

COLOMBIA
Estigma y Discriminacion a la Persona con Epilepsia. La Ley como Instrumento
para su Defensa. Jaime Fandino-Franky, Colombia Presidente de la Fundacion
Centre Colombiano de Epilepsia y Enfermedades Neurologicas FIRE (Capitulo para
Colombia de IBE)

El camino legal hacia la proteccion de las PCE.
Hay vanos hitos de vital importancia en la histona reciente en este tema. La primera
fue la fundacion de! International Bureau forEpifepsy (IBE) en Holanda para defender
/os derechos psicosociales de la PCE y hasta la fecha, con gran energia y dedicacion,
persiste en 120 capftulos en e! mundo.

Otro gran acontecimiento es la Declaracion de Santiago del ano 2.000, que en
su art 8° p/'cte a todos /os gobiernos hacer /eyes que protejan a las personas
con epilepsia. Esta declaracion fue firmada por las //gas de America iatina, delante
cfe /os embajadores de la mayoria de estos paises. Otro suceso fue ia creacion de la
Campana Global contra la Epilepsia, que se hizo en union de la OMS, la ILAE y el
/BE. Aqui se aboga por la creacion tambien de /eyes para proteger a fas PCE. Un
cuarto acontecimiento fue la clasificacion de las epilepsias, o "ctasificacion de Buenos
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Aires" aprobado en el Congreso Internaciona! de Epilepsia de Buenos Aires en 2004
en /a que se establecio la Vcofumna que es e! impedimento que la epilepsia produce.
Aqui entraron a hacer parte importante en el tratamiento de la epilepsia todas /as
profesiones de la rehabilitacion, psicologia, educacion especial, trabajo social y
ciencias del derecho.

Otro hito es la aprobacion por el Parlamento colombiano, la Corte
Constitucional y la sancion por el Presidente de Colombia, de la Ley 1414 del
2010 "por la cual se establecen medidas de proteccion para las personas que
padecen epilepsia, se dictan principios y lineamientos para su atencidn
integral". La ILAE ha jlustrado a sus capftulos para que se incorporen todos /os
asuntos concernientes a las PCE en una sola iegisiacion o se hagan agregados a las
/eyes ya existentes.

No ha habido una respuesta cfara de /os capitulos. Argentina hizo un proyecto de Ley
que ha quedado estancado pues aun no ha sido sancionado pore/ Presidente y faltan
provincias que !o aprueben. Existen intentos de incorporar ia epilepsia en
legislaciones.

Asi la Ley ADA en EEUU (1990), La ley ADA en Australia (1990) y la Ley DDA (1994)
en el Reino Unido. Pero estas /eyes son para /os discapacitados en general y no
llenan las expectativas modemas de defensa de /os pacientes con epiiepsia ya que
tiene lagunas para su atencion. (Delaney).

La legislacion colombiana en favor de las personas con epilepsia.
Como un resultado de todos /os esfuerzos mundiales en favor de la iegislacion
independiente para las PCE, Colombia tomo la imdativa de hacer aprobar por el
parfamento una Ley en este sentido. 5 largos anos tomo la discusion en el
parlamento.

La H. Corte Constitucional la aprobo y el Sr. Presidente la sanciono en el ano
2010. Ya esta en pleno uso y ha servido enormemente para que /os pacientes y
sus familias apelen a ella cuando son tratados indiferentemente o no Ie
autorizan tratamientos o medicaciones.

Tiene la bondad de ser una ley integral, es decir que cubre todos los derechos y
deberes de /os pacientes y se basa en defenderios de la discriminacion y la
estigmatizacion. B secreto para haceria muy fuerte, fue apelar a muchas instancias
internacionaies, como la !LAE, el /BE, muchos cap!tu!os del mundo, /os presidentes
para America Latina de !a ILAE y del IBE y algunos gobiernos la apoyaron.
Intemamente, las sociedades cientificas, la Academia nacional de Medicina de
Colombia y muchas firmas de pacientes.
Ante el parlamento colombiano hablaron la jefe de la campana Global contra la
epilepsia, Hanneke de Boer y e! director para A.L del IBE, Carlos Acevedo, quienes
tambien visitaron ai Sr, Ministro de salud PObIica de Colombia.

Basicamente esta ley se puede resumir en /os siguientes aspectos: Ley de
integralidad, educacion masiva y obligatoria en epilepsia, tratamiento y
diagnostico obligatorio, rehabilitacion, atencion primana en epilepsia; defiende
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/os derechos humanos de la PCE, obligacion de tener tecnologia apropiada
todos los hospitales de // nivel hacia arriba. Obliga a tener personal
especializado y el servicio militar esta exonerado para las PCE.

ARGENTINA Legislacion en EPILEPSIA en Argentina. Prof. Dra. SiMa Kochen
Directora de la "Unidad Estudios en Neurociencias y Sistemas Complejos",
CONICET, Hosp. El Cruce, Univ. A. Jauretche. Prof de la Fac Medicina, UBA. Jefa
Seccion de Epilepsia, Hosp. R. Mejia, Ciudad de Buenos Aires, Argentina.

Argentina: Ley Nacional de Epilepsia ?25.404/Decreto Reglamentario ?53.

Historia
Se presento en forma individual como Proyecto en la Camara de Diputados de la
Nacion porla Prof. Dra. Silvia Kochen y el Sr. Jorge Lovento, en 1999, se aprobo el
8/3/2001 y se Regiamento en 2009.

Algunos de /os puntos salientes:
Articuio 1°. La presente ley garantiza a toda persona que padece epilepsia el pleno
ejercicio de sus derechos, proscribe todo acto que la discrimine y dispone especiales
medidas de proteccion que requiere su condicion de tal.

Articulo 2°. La epifepsia no sera considerada impedimento para la postuiacion, el
ingreso y desempeno laboral, salvo to expresado en el articulo 8°.

Articulo 3°. Todo paciente con epiiepsia tiene derecho a acceder a la educacion en
sus distintos niveles sin limitacion alguna que reconozca como origen su enfermedad.

Articulo 4°. Elpaciente con epilepsia tiene derecho a recibirasistenda medica integral
y oportuna, con todos /os adelantos tecnologicos de que dispongan la ciencia y el
arte de curar.

Articufo 5°. La epilepsia no sera considerada de por si como enfermedad que
acrecienta el riesgo de siniestralidad en lo que se refiere a los semcios que brindan
/as entidades aseguradoras de vida y/o de salud.

Articuio 6°. El desconocimiento de /os derechos emergentes de los articulos 2o, 3o y
5o de la presente ley sera considerado acto dischminatorio en /os terminos de ia ley
No 23.592. Articulo 7°. Las prestaciones medico asistenciales a que hace referenda
/a presente ley quedan incorporadas de pieno derecho a! Programa Medico
Obligatorio aprobado por resolucion No247/96 de Ministerio de SaiudyAccion Social,
sin perjuicio de aplicar, cuando correspondiere, lo dispuesto par/as /eyes No22.431
y No 24.901 y sus normas reglamentahas y complementarias.

Artlculo 8°. El medico tratante, extendera a! paciente, a requehmiento de este, una
acreditacion de su aptitud laboral, en la que se mdicaran, si fuere necesario, las
limitaciones y las recomendaciones del caso.
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Articulo 9°. En toda controversiQ judicial o extrajudiclai en ia cua! el caracter de
persona con epilepsia fuere invocado para negar, modificar y extinguir derechos
subjetivos de cualquier naturaleza, sera imprescindible el dictamen de los
profesionales afectados al programa a que se refiere el artfcuio 10 de la presente, el
que no podra ser suplido por otras medidas probatohas.

Articulo 11. Dejase sin efecto toda norma que se oponga a to dispuesto en la
presente.

Articulo 12. Los gastos que demande la presente se tomaran de /os creditos que
correspondan a la partida presupuestaria de! Ministerio de Saiud y Accion Social.

Articulo 13. Invitase a /as provincias y a la ciudad de Buenos Aires a dictarpara el
ambito de sus respectivas jurisdicciones normas de similar naturaleza.

VII IMPACTO DE LA VIGENCIA DE LA NORMA SOBRE LA LEGISLACION
NACIONAL

Actualmente nuestra legislacion no contempla una norma especffica sobre la
proteccion a los pacientes que padecen epilepsia. En Latinoamerica, con paises en
desarrollo, y donde estadisticamente se concentra el mayor numero de pacientes,
solo se ha aprobado normas especificas en Argentina y Colombia.

El Peru no cuenta con una norma especffica que regule la proteccion de [os pacientes
con epilepsia. Dentro de tos antecedentes legislativos encontramos, que durante el
Penodo Parlamentario 2016-2021 ingresaron al Congreso de la Republica los
proyectos de Ley 398/2016-CR, propuesto por el ex congresista Octavio Salazar
Miranda, y en el Periodo Parlamentario 2011-2016 el proyecto de Ley 2357/2012-
CR, del ex congresista Francisco Ccama Layme.

Por lo tanto el impacto seria positivo ya que cubriria la necesidad de una legislacion
especifica para este grupo de pacientes.

ANALISIS COSTO - BENEFICIO

En el dictamen que se ha elaborado, se ha creido conveniente realizar un analisis cualitativo
que identifique los efectos sobre las personas o [os grupos de personas en las que impactara
la norma propuesta, es decir, los invoiucrados.14 La presente iniciativa no irroga gastos al
erario nacional.

Los involucrados en las propuestas legislativas y los efectos que tendrian sobre estos, de
aprobarse, se detallan en el cuadro siguiente:

14 Cf. Guerra Garcia, Gustavo y otro. Gufa para !a evaluacion de proyectos de Ley. Segunda edicjon, Lima,
Asociacion Civil Transparenda, 2013, p. 20.
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Involucrados

SECTOR SALUD

PACIENTES CON
EPILEPSIA

Efectos directos

El Ministeho de Salud a traves del Institute
Nadonal de Salud, fomentara !a investigacion
sobre !a epiiepsia, con respeto a los principios
eticos.

El Ministerio de Salud, el Seguro Social de Salud, los
gobiernos regionales y locales y demas prestadores de
servicios de salud, promoveran la elaboracion y ejecucion

de protocolos de investigacion sobre epilepsia en
coordinacion con el Institute Nacional de Salud.

Establecer medidas de proteccion y atencion
integral a toda persona que padece de epilepsia
y epilepsia refractaria, garantizar elejercicio pleno
de sus derechos y sancionar todo acto de
discriminacion.

A recibir asistencia medica, hospitalaria y
farmaceutica de manera integral, oportuna y
continua

A no ser impedido para postular, ingresar y
desempenarse laboraimente; salvo prescripdon
medica especializada que disponga !o contrario
a solicitud delpaciente donde se acredite la
aptitud laboral y de ser necesario las
recomendaciones del caso.

Efectos indirectos

Al contar con un marco legal
especifico el Sector Salud podra
orientar de manera mas eficiente
sus presupuestos para el correcto
manejo de este problema de salud
publica.

Tanto el paciente como sus
familiares, de corres ponder,
tendran derecho a recibir
infonnacion actualizada y
completa sob re su
padecimiento.

I. CONCLUSION

Por lo expuesto, la Comision de Salud y Poblacion, de conformidad con el literal b) del
artfculo 70 del Reglamento del Congreso de la Republica, recomienda la APROBACION del
dictamen recafdo en ios proyectos de ley 2228/2022-CR y 5520/2022-CR con el texto
sustitutorio siguiente:
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TEXTO SUSTITUTORIO

E! Congreso de la Republica.
Ha dado la Ley siguiente:

LEY DE PROTECCION DE LA SALUD DE LAS PERSONAS CON EPILEPSIA

Articulo 1. Objeto de la Ley
La presente ley tiene como objeto establecer el marco normativo para la proteccion de las
personas con diagnostico de epiiepsia.

Articulo 2. Plan nacional de prevencion, diagnostico, cuidado integral de la salud,
tratamiento, rehabilitacion y monitoreo de pacientes que padecen de epilepsia y
epilepsia refractaria
El Ministerio de Salud elabora el Plan Nacional de prevencion, diagnostico, cuidado integral
de la salud, tratamiento, rehabilitacion y monitoreo de pacientes que padecen de epilepsia y
epilepsia refractaria, siguiendo las recomendaciones de la Organizacion Panamericana de
la Salud. El Ministerio de Salud presents anualmente a la Comision de Salud y Poblacion del
Congreso de la Republica los avances y metas afcanzadas en la ejecucion del plan nacional

Articulo 3. Registro de pacientes que padecen de epilepsia y epilepsia refractaria
El Ministerio de Salud implementa el Registro nacional de pacientes que padecen de
epilepsia y epilepsia refractaria, con la finalidad de generar el sistema de informacion que
propordone un mayor conocimiento de la incidencia, prevalencia y mortalidad en cada area
geografica.

Articulo 4. Derechos
Son derechos que asisten a las personas con epilepsia y epilepsia refractaria los siguientes:
a) Acceso a la salud, sin limitacion alguna.
b) A no ser impedido de realizar sus actividades normales, salvo prescripcion medica

especializada que disponga lo contrario, a solicitud del paciente, y siempre que se
acredite, de ser necesario, las recomendaciones del caso.

c) El paciente como sus familiares, de corresponder, tienen derecho a recibir informacion
actualizada y completa sobre la situacion de su salud.

d) Recibir sen/icios de deteccion y diagnostico de la enfermedad.
e) El paciente y sus familiares tienen derecho a recibir atencion y orientacion sobre ia

enfermedad.
f) Recibir intervencion temprana y adecuada en el caso de tos ninos que padezcan

cualquier tipo de epilepsia.
g) Las personas que padezcan de epilepsia y epilepsia refractaria tendran cobertura, segun

los planes contenidos en el Plan Esencial de Aseguramiento en Salud del Seguro Integral
de Salud (S1S), ESSALUD, Fuerzas Armadas, Policia Nacional del Peru, sector privado
y mixto.
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DICTAMEN RECAIDO EN LOS PROYECTOS DE LEY 2228/2021-CR Y
5520/2022-CR. QUE PROPONE LA LEY DE PROTECCI^N DE LA SALUD
DE LAS PERSONAS CON EPILEPS1A.

Articulo 5. Investigacion y gestion del conocimiento

a) El Ministerio de Salud, a traves del Institute) Nacional de Saiud, fomenta la investigacion
sobre toda forma de epilepsia, respetando los principios eticos.

b) El Ministerio de Salud, el Seguro Social de Salud, los gobiernos regionales y locales y
demas prestadoras de sen/icios de salud, promueven la elaboracion y ejecucion de
protocolos de investigacion sobre toda forma de epilepsia, en coordinacion con el
Institute Nacional de Salud, Institutes especializados, las universidades, como tambien
con los entes especializados nacionales e internacionales.

c) El Ministerio de Salud aprobara las guias de practica clfnica para la atencion de
pacientes, con epilepsia en todas sus formas clmicas, las mismas que se actualizaran
de manera periodica, para incluir los avances cientificos.

DISPOSiCION COMPLEMENTARIA FINAL

UNICA. Reglamento
El Poder Ejecutivo aprueba el reglamento y demas normas complementarias de la presente
ley, dentro de los ciento veinte dias calendario contados a partir de la entrada en vigor de la
ley.

Dese cuenta.
Sata "Cartos Torres y Torres Lara" - Plataforma Microsoft Teams.

Lima, 3 de octubre de 2023.

NELCY HEIDINGER BALLESTEROS
Presidents

Comision de Salud y Poblacion
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