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COMISION DE SALUD Y POBLACION
PERIODO ANUAL DE SESIONES 2017-2018

Dictamen 19-2017-2018 /CSP-CR

Senor presidente:

Ha sido remitido, para estudio y dictamen de la Comision de Salud y Poblacion, el
Proyecto de Ley 811/2016-CR, presentado por el grupo parlamentatio Fuerza Popular,
a iniciativa de la congresista Betty Gladys Ananculi Gomez, por el que se propone la Ley
que declara de interés nacional y necesidad publica la constitucion del Centro Nacional
de Investigacion en Neurogenética y Biologia Molecular

El presente dictamen fue aprobado con el voto unanime de los presentes, en la Novena
sesion ordinaria de la comision, celebrada el 18 de abril de 2018. Votaron a favor los
congresistas Bartra Barriga, Chihuan Ramos, Dominguez Herrera, Lopez Vilela,
Martorell Sobero, Saavedra Vela; Salazar De la Torre, Sanchez Alva, Tapia Bernal, -
Vasquez Sanchez, Villanueva Mercado’y Narviez Soto. .

1. SITUACION PROCESAL

a) Antecedentes
El proyecto de Ley ingreso a la Comision de Salud y Poblacion, y a la Comision de
Ciencia, Innovacion y Tecnologia, conforme se aprecia en la tabla siguiente:

Tabla 1
Proyecto de Ingreso al Area | Primera Comision | Fecha del Decreto
Ley de Tramite de envio a
Documentario comisiones
811/2016-CR 19.12.16 Salud y Poblacion! 21.12.16

Cabe mencionar que esta iniciativa legislativa tiene como antecedente el proyecto
de Ley 3387/2013-CR, de autoria del ex congresista Yehude Simon Munaro, que
proponia declara de interés nacional y necesidad publica la constitucion del Centro
Nacional de Investigacion en Neurogenética y Biologia Quimica Molecular, en el

' Esta comision es principal a tenor de lo senalado en el articulo 77 del Reglamento del Congreso de la Republica,
que indica “(...) En el decreto de envio se cuida de insertar la fecha, el nimero devla proposicion v el nombre de
la Comision a la que se envia. En el caso de envio a mis de una Comision, el orden en que aparezcan en el decreto

determina la importancia asignada a la Comision en el conocimiento del asunto materia de la proposicion”. (El
subrayado es nuestro).
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departamento de Lima.

Asimismo, debe senalarse que el proyecto ha sido dictaminado favorablemente
por la Comision de Ciencia, Innovacion y Tecnologia, el 10 de octubre de 2017.
Dicha comision tiene la condicion de segunda comision dictaminadora.

ILa iniciativa legislativa materia del presente dictamen cumple con los requisitos
generales y especificos senalados en los articulos 75 y 76 del Reglamento del
Congteso de la Republica, por lo cual se realizo el estudio correspondiente.

Vinculacién con la Agenda Legislativa

El proyecto de ley se enmarca en la Agenda Legislativa 2017-2018, aprobada por
Resolucion  Legislativa del Congreso  004-2017-2018-CR, que prioriza la
aprobacion de leyes que promuevan el acceso a la salud (fortalecimiento del sector
salud).

Contenido de la iniciativa

El Proyecto de Ley 811/2016-CR propone la Ley que declara de interés nacional
y necesidad publica la Constitucion del Centro Nacional de Investigacion en
Neurogenética y Biologia Quimico Molecular.

La propuesta, da cuenta del abandono, por parte del Estado, al desarrollo de la
ciencia y tecnologia en el Peru, y a la investigacion cientifica, evidenciando un vacio
legal que esta iniciativa pretende abordar.

Asimismo, la propuesta plantea la necesidad de empezar a tomar conciencia sobre
el gran capital humano que existe en el Pert, refiriéndose a profesionales altamente
especializados y capaces de enfrentar los grandes cambios cientificos que ocurren
en el mundo, con la perspectiva de colocar al Pert en el terreno de la investigacion
en Neurogenética y Biologia Molecular.
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II. OPINIONES E INFORMACION

2.1 Opiniones solicitadas: Se solicito opinion a las siguientes instituciones:

Tabla 2
Proyecto de Ley 811/2016-CR
Institucion N° de oficio Recepcion
Instituto Nacional de Ciencias Neurologicas 960-2016-2017-CSP/CR 10.01.17
Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia. 059-2016-2017-CSP/CR 06.01.17
Presidencia del Consejo de Ministros 958-2016-2017-CSP/CR 06.01.17
EsSalud 957-2016-2017-CSP/CR 06.01.17
Ministerio de Economia y Finanzas 956-2016-2017-CSP/CR 06.01.17
Ministerio de Salud 955-2016-2017-CSP/CR 06.01.17

2.2 Opiniones recibidas:

Presidencia del Consejo de Ministros. Mediante Oficio 2236-2017-
PCM/SG/SC, recibido el 26 de junio de 2017, expresa su opinion en el
siguiente sentido:

Emite opinién desfavorable v se formula observacion a la propuesta,

sustentando que contraviene el principio constitucional de Separacion de
Podetes, asi como lo establecido en el articulo 79 de la norma
constitucional que dispone que los representantes ante el Congreso no
tienen iniciativa para crear ni aumentar gastos publicos, salvo en lo que se
refiere a su presupuesto.

Ministerio de Salud. Mediante Oficio 1276-2017-DM/MINSA,
recibido el 15 de mayo de 2017, expresa su opinion en el siguiente sentido:

El Instituto Nacional de Ciencias Neurologicas del Ministerio de Salud
manifiesta en su informe que existe un Centro de Investigacion Basica en
Neurogenética perteneciente a este instituto; el cual cuenta con un
consultorio especializado y que ademas ha desarrollado redes de
comunicacion con otras Unidades de Genética como las del Instituto
Nacional del Nifo, el Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas y
centros de investigacion en genética humana de universidades publicas y
privadas.
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Sin embargo, debido a la demanda de pacientes pertenecientes al grupo
de enfermedades raras o huérfanas, se ha excedido la capacidad del
mencionado centro. Sumado a esto, esta el equipamiento tecnologico
deficiente y escaso personal en neurogenéticas y otras especialidades del
centro. Consideran que estos inconvenientes han limitado su servicio,
convirtiéndolo en un problema que hasta ahora no cuenta con solucion

alguna.

En consecuencia, el Ministerio de Salud en concordancia con el Instituto
Nacional de Ciencias Neuroldgicas, se manifiesta a favor de la iniciativa
legislativa propuesta y considera oportuno fortalecer el Centro de
Investigacion Basica en Neurogenética, dotando de un equipamiento
adecuado, recursos humanos altamente especializados vy una
infraestructura adecuada.

Ministerio de Economia y Finanzas. Mediante Oficio 961-2017-
EF/10.01, recibido el 9 de mayo de 2017, expresa su opinion en el
siguiente sentido:

Este Ministerio emite observacion al proyecto de Ley en estudio debido
a que, a través de éste, estaria autorizando gastos no previstos en la Ley
30518, Ley de Presupuesto del Sector Publico para el Ano Fiscal 2017.
Concluyendo asi, segun su analisis, que el Congreso de la Republica estatia
vulnerando lo dispuesto en el articulo 79 de la Constitucion Politica del
Pert, ya que no tienen iniciativa para crear ni aumentar gastos publicos,
salvo en lo que se refiere a su presupuesto.

Ministerio de Trabajo y Promocion del Empleo. Mediante Oficio
1793-2017-MTPE /4, recibido el 5 de mayo de 2017, expresa su opinion
en el siguiente sentido:

El Ministerio de Trabajo v Promocién del Empleo manifiesta que no es
competente para emitir la opinion solicitada.

Sin embargo, EsSalud. Mediante informe N°93-GNAA-GCAJ-
ESSALUD-2017, de fecha 7 de febrero de 2017, expresa su opinion en el
siguiente sentido:

La seguridad social plantea que el proyecto de Ley hace referencia a la
constitucion de un Centro de Investigacion Basica en Neurogenética
(CIBN), el cual funcionalmente ya existe y viene desempenando sus
funciones en el Instituto Nacional de Ciencias Neurologicas (INCN); por
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lo cual el sentido del dictamen deberia estar en la linea de reforzar el
mencionado Centro.

e Consejo Nacional de Ciencia, Tecnologia e Innovaciéon
Tecnologica. Mediante Oficio 062-2017-CONCY'TEC-P, recibido el 17
de febrero de 2017, expresa su opinion en el siguiente sentido:

CONCYTEC identifica en el proyecto una oportunidad para incrementar
las actvidades en investigacion en neurogenética y biologia quimica
molecular; sin embargo, también hace notar que actualmente el Instituto
de Ciencias Neuroldgicas, cuenta ya con un Centro de investigacion.

[in ese sentido, propone fortalecer el Centro ya existente dentro del
Instituto Nacional de Ciencias Neurologicas.

e Opiniones ciudadanas. Al 18 de abril de 2018 no se registran opiniones
ciudadanas en el Portal del Congreso de la Republica.

w III. MARCO NORMATIVO

Constitucion Politica del Peru.

Ley 26842, Ley General de Salud.

Decreto Supremo 006-81-SA, que crea en el Ministerio de Salud el Instituto de
Ciencias Neurologicas.

Decreto Supremo 023-2005/SA, que aprueba el Reglamento de Organizacion y
Funciones del Ministerio de Salud, que en su estructura organica define una
nueva denominacion: Instituto Nacional de Ciencias Neurologicas (INCN).
Decreto Legislativo 1161, Ley de Organizacion y Funciones del Ministerio de
Salud.

Decreto Supremo 008-2017-SA que aprueba el Reglamento de Organizacion y
Funciones de Ministerio de Salud.

Ley N? 29698, Ley que declara de interés nacional y preferente atencion el
tratamiento de personas que padecen de Enfermedades Raras o Huérfanas.

Ley 24058, que da fuerza de Ley al Decreto Supremo 006-81-SA, que crea en el
Ministerio de Salud el Instituto de Ciencias Neurologicas, como 6rgano
especializado del IV nivel de atencion de la salud.

Resolucion  Directoral  385-2011-INCN-DG, que aprueba la creacion e
implementacion del Centro de Investigacion Basica en Neurogenética, en el
Departamento de Investigacion, Docencia y Atencion Especializada en
Neuropatologia, dependiente de la Direccion Ejecutiva de Investigacion,
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Docencia y Atencion Especializada en apoyo el Diagnostico y Tratamiento del
Instituto de Ciencias Neurologicas.
IV. ANALISIS DE LA PROPUESTA

El Instituto Nacional de Ciencias Neurologicas, a fin de atender de manera
especializada a los pacientes con enfermedades neurogenéticas, constituyé el
Centro de Investigacion Basica en Neurogenética — CIBN.

Este CIBN? cuenta con un laboratorio de Biologia Molecular pequeno, que no
cuenta con el equipamiento tecnologico adecuado. El CIBN realiza investigacion y
publicaciones cientificas de alta calidad en patologias heredodegenerativas del
sistema nervioso, la mayoria de las cuales pertenecen al grupo de enfermedades
raras o huérfanas, como por ejemplo:

La enfermedad de Huntington.

La distrofia miotonica tipo 1 o enfermedad de Steinert.
Ataxias hereditarias.

Miopatias y distrofias musculares.

Enfermedades mitocondriales con afeccion del sistema nervioso.

Parkinson genético y familiar.
e Sindrome X fragil, entre otras.

E1 CIBN viene desempenando sus funciones a pesar de que, segun el informe que
nos hicieran llegar el Ministerio de Salud, tendria escasez de personal, ya que cuenta
solo con dos médicos neurélogos con formacion en neurogenética, ademas de un
médico neurologo y un médico psiquiatra, los cuales vienen brindando apoyo al
centro.

Como consecuencia de las deficiencias descritas, el CIBN tiene largas esperas para
citas de casi tres meses, v diagnosticos moleculares limitados a un pequeno grupo
de enfermedades.

Por tal motivo, el presente dictamen apunta a fortalecer este Centro. Entre las
principales medidas se requiere contar con la participacion de mayor nimero de
profesionales altamente especializados, capacitacion permanente, equipamiento y
tecnologia actualizada, y una infraestructura especial para estos fines.

? Informe N°068-2016-INCN-NG, del Instituto Nacional de Ciencias Neurologicas.
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4.1 Conceptos Basicos

411

4.1.2

La Neurogenética.

La neurogenética® considerada por alguunos como una subespecialidad de
la genética, y por otros como una subespecialidad de la NEUROLOGIA,
es una ciencia que investiga v estudia las enfermedades neurologicas que
tienen su origen en una mutacion, en un cambio o en una modificacion en
la estructura de los genes del ser humano, afectando el codigo genético, el
desarrollo celular, la elaboracion de proteinas, entre otros efectos, lo que
origina la aparicion de patologias que en su mayoria generan discapacidad a
nivel fisico, neurologico, neurogenético, neuromuscular y
neuromortfologico.

El Indice de Revistas Biomédicas Latinoamericanas — IMBIOMED*
manifiesta que: “La neurogenética es la ciencia que estudia las enfermedades
que se manifiestan por trastornos a nivel de la estructura de uno o mas
genes, de su regulacion, su transcripcion y traduccion en las unidades
funcionales de la célula, las proteinas, lo cual condiciona la aparicion de
patologias ncurologicas hereditarias, bien neurodegenerativas, bien
neuromusculares que se presentan como invalidantes con un alto costo en
el aspecto fisico, sicologico, social ¢ inclusive econémico. ”

Concepto De Enfermedades Neurogenéticas’

Es un término utilizado para definir una entidad clinica causada por el
defecto en uno o mas genes, involucrados en la diferenciaciéon y el
funcionamiento del neuroectodermo y sus derivados.

TIPO 1: Se presenta como tesultado del mal funcionamiento de uno o
varios genes que se expresan en ¢l neuroectodermo (enfermedades
neurogenéticas primarias). HEn este grupo estan las enfermedades
neuromusculares y las que se deben al desarrollo anémalo del cerebro.

TIPO 2: Las manifestaciones neurologicas se deben al mal funcionamiento
de un gen que no se expresa en el sistema nervioso, pero que le afecta
indirectamente  (enfermedades neurogenéticas secundarias). Como

? Proyecto de Ley N° 811/2016-CR. Que Declara de necesidad Publica ¢ Interés Nacional la Constitucion del
Centro Nacional de Investigacion en Neurogenética v Biologia Quimico Molecular.

*hitp:/ /www.imbiomed.com/1/1/articulos.php?method=showDetail&id_revista=248&id_seccion=4092&id_ej
cmphr~(}8°]&1d articulo=67 84‘) connulm del 9 de enero de 2018.

09/ncumgcnctlca"fuZ(}tcm'l /02010%20n0%20heterogeneas.pdf, consulta del 9 de enero de 2018,
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enfermedades neurogenéticas secundarias tenemos a las metabolopatias y a
los trastornos de diferenciacion 6sea con sintomas neurologicos.

4.1.3 La Biologia Molecular

El Centro de Estudios y Servicios en Salud de la Universidad Veracruzana
de México¢ define como:

“Biologia Molecular ¢s la disciplina cientifica que tiene como objetivo ¢l
estudio de los procesos que se desarrollan en los seres vivos desde un punto
de vista molecular. Dentro del Proyecto Genoma Humano puede
encontrarse la siguiente definicion sobre la Biologia Molecular: El estudio
de la estructura, funcién y composicion de las moléculas biologicamente
importantes. Esta area esta relacionada con otros campos de la Biologia y
la Quimica, particularmente Genética y Bioquimica. La biologia molecular
concierne principalmente al entendimiento de las interacciones de los
diferentes sistemas de la célula, lo que incluye muchisimas relaciones, entre
ellas las del ADN con el ARN| la sintesis de proteinas, el metabolismo, y
como todas esas interacciones son reguladas para conseguir un correcto
funcionamiento de la cé¢lula.”

4.2 Importancia de la neurogenética y Biologia Quimico Molecular.”

En el pais existen, de acuerdo a estudios del Ministerio de la Mujer vy
Poblaciones Vulnerables, a través del CONADIS, del INEI y del MINSA, mas
de 3 millones y medio de personas con discapacidad (17% de la poblacion
nacional), de los cuales mas del 30 por ciento sufre una discapacidad de origen
neurogenético y neurolégico. Paralelamente, la tendencia mundial identifica
un incremento de este tipo de patologias.

Por ello, resulta necesario ¢ importante que en el Perti se establezcan acciones
tendientes a implantar, desde el Estado, politicas de gobierno, politicas
sectoriales, que busquen y posibiliten el desarrollo de la investigacion cientifica
en neurogenética y biologia quimico molecular, a fin de que estas disciplinas
tengan un rol decisivo en la salud de las personas, y con ello, para el desarrollo
del pais.

En los siguientes graficos se aprecia la situacion de las personas con
discapacidad y dentro de ellas, las que padecen discapacidad con origen
nuerogenético y neurolégico, asi como la estimacion de la poblacién que

¢ https://www.uv.mx/veracruz/cess/servicios/biologia-molecular/, consulta del 9 de enero de 2018,
7 Proyecto de Ley N® 811/2016-CR. Que Declara de necesidad Publica e Interés Nacional la Constitucion del
Centro Nacional de Investigacion en Neurogenética v Biologia QQuimico Molecular.
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padeceria el mal de Parkinson, que afectaria a mas del 1 % de la poblacion (de
ellos el 10% se produce por factores hereditarios y un 90% por causas
incidentales):

Grafico 1

POBLACION CON DISCAPACIDAD Y DISCAPACIDAD DE ORIGEN
NEUROGENETICO ¥ NEUROLOGICO EN EL PERU
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Fuente: CONADIS, INEI, MINSA INR.

Gr{lﬁco 2

POBLACION QUE PADECE EL MAL DE PARKINSON, POR
FACTORES HEREDITARIOS Y CAUSAS INCID :
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Fuente: CONADIS, INEI, MINSA, INR.

Como puede apreciarse, existe una necesidad de atencion de la salud para un
sector significativo de la poblacion, por ello, se justifica que el Estado apoye
la investigacion en neurogenética, que en conjunto con la biologia quimico
molecular, debieran ofrecer mejoras en la situacion de salud para estas
personas que padecen de enfermedades consideradas raras, llegando asi a
obtener cuando menos el tratamiento mas idoneo.
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4.3 Situacion de la neurogenética en América Latina e impacto en el Peru.?

El creciente nimero de personas afectadas con trastornos neurogenéticos ha
promovido el desarrollo del campo en muchos paises de América Latina, en
las Gltimas décadas. Los paises mas grandes de América Latina, Brasil, México
y Argentina, han implementado centros clinicos y de investigacion, en su
mayotia vinculados a los departamentos de genética humana y neurologia en
las principales universidades, institutos nacionales y centros de salud. Otros
paises, a pesar de las limitaciones tecnoldgicas y economicas, han desarrollado
centros de neurogenética debido a la aparicion de varios nichos prosperos.

Por ello, el estandar internacional es que los paises cuenten al menos con una
division de nerurogenética, que ofrezca evaluacion clinica y diagnostico

molecular y produzca investigaciones en el campo.

El siguiente cuadro identifica los Centros Neurogenéticos en América Latina:

Cuadro 1
Pais Centros Neurogenéticos en América Latina. Fundado
en:
Consultorio y lLaboratorio de Neurogenética del Centro
Argentina  Universitario de neurologia J]M Ramos Mejia, Buenos Aires.
2008
Argentina  Instituto de Neurociencias Buenos Aires (INEBA). Buenos 2004
Alres.
Rede Neurogenética — Servicio de Neurogenética Medica. Na
Hospital de Clinicas Porto Alegre (HCPA), Porto Alegre
Brasil
Brasil Laboratorio Neurogene, Florianopolis 1995
Chile Consulta de Neurogenética — Clinica Las Condes (CLC), 2008
Santiago
Laboratorio de Biologia Molecular y Citogenética de la Red de 2010
Chile Salud UC CHRISTUS, Santiago
Grupo de Neurociencias de Antioquia, Universidad de Na
Colombia  Antioquia (UdeA), Medellin
CostaRica Area de Neurogenética del Centro de Investigacion en 1999
Neurociencias (CIN), Universidad de Costa Rica (UCR), San
José
Centro para la Investigacion y Rehabilitacion de las Ataxias 2000
Cuba Hereditarias (CIRAH), Holguin
Departamento de Neurogenética — Instituto de Neurologia y 1980

Neurocirugia (INN) Prof. Dr. José Rafael Estrada Gonzales,
Cuba La Habana

8 Cornejo-Olivas M. et al, Neurogenétics in Perti: Clinical, scientific and ethical perpectives, 20153, recuperado de:
https:/ /www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed /26013639,
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Pais Centros Neurogenéticos en América Latina. Fundado
en:
Unidad de Movimientos Anormales y Bioestadisticos-Servicio 1996

de Neurologia y Neurocirugia — Hospital Carlos Andrade

Ecuador =~ Marin, Quito

Instituto para la Investigacion Cientifica y la Educacion Acerca 2010
de las Enfermedades Genéticas y Metabdlicas Humanas
(INVEGEM), Santa Lucia Milpas Altas

Guatemala

Laboratorio de Neurogenética — Instituto Nacional de 1967
México  Neurologia y Neurocirugia (INNN) Manuel Velasco Suarez,

Meéxico, D. F.

Centro de Investigacion Neurogenética — Instituto Nacional de 1995

Peru Ciencias Neurologicas (INCN), Lima

Policlinica de Neurogenética de enfermedad de Parkinson y Na

movimientos anormales — Departamento de Genética —

Facultad de Medicina de la Universidad de la Republica,

Uruguay  Motevideo

Fuente: Neurogenetics in Pera: Clinical, scientific and ethical perspectives - Original Article

4.4

Situacion de la neurogenética en el Peru: °

La neurogenética, entendida como la ciencia que estudia las bases genéticas
del desarrollo y la funcién del sistema nervioso, es una disciplina de reciente
desarrollo en el Pera. El articulo “Neurogenétics in Pert”, da cuenta de los
aspectos clinicos, cientificos y ¢éticos relacionados con el desarrollo de esta
disciplina, comenzando con el primer diagnostico molecular de enfermedades
neurogenéticas, hasta los estudios de asociacion genética familiar y
poblacional.

La neurogenética en Pert!? esta estrechamente ligada a la investigacion en
Enfermedad de Huntington (EH). Desde el primer informe de este trastorno,
alla por 1950, que documenta una familia de EH con nueve miembros
afectados de las regiones del sur del Pera!!, hasta los avances que se describen
en la linea de tempo siguiente:

? Cornejo-Olivas M. et al, Neurogenétics in Peri: Clinical, scientific and ethical perpectives, 2015, recuperado de:
l‘lrtps://www.ncbi.n].m.n.ih.gt)\-‘/puhmcd/.?.()ﬂ13639.

19 Cornejo-Olivas M. et al, Neurogenétics in Pert: Clinical, scientific and ethical perpectives, 2015, recuperado de:
https:/ /www.ncbinlm.nih.gov/pubmed /26013639.

' Desde 1983, se han recibido informes de una alta incidencia de EH en un valle al sur de Lima, lo que sugiere
que la region podria ser el grupo primario de EH en Peru.
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Cuadro 2
Cronologia de la Neurogenética en el Pert:

Primer Descriﬁci{jn Primeros estudaos Prevalencia
reporte de de EH al sobre ge minima de EH || Distribucion tipos
EH en Peri Sur de Lima alsurd-eana al sur de Lima ||EH en el Perti deE en Peri

= 1953-19&iﬂﬂgm§95;20m.2003-26-?9ﬁ01 0-501 —01 5*

A

Leyenda:
Hitos en Enfermedad de Huntington
Hitos en el Centro de Investigacion Basica en Neurogenética

LARGE - PD: Consorcio Latinoamericano para el Estudio de la Genética de la Enfermedad de Par
HTT: Gen causal de la Enfermedad de Huntington

PCR: Reaccitn en cadena de la polimerasa

EH: Enfermedad de Huntington

Fuente: Simposio: Ciencias Basicas y su Contribucion a la Salud 2015.

Uno de los hitos a nivel institucional se da en 1995, cuando se establecio el
Centro de Investigacion Neurogenética del INCN en Lima, como la primera
unidad dedicada a proporcionar atencion médica para los trastornos
neurogenéticos en el pais. Este centro sigue siendo el tnico dedicado a la
investigacion y la atencion clinica de pacientes afectados con trastornos
neurogenéticos, principalmente HD, distrofia miotonica, ataxias hereditarias,
neuropatias hereditarias y muchos otros trastornos neuromusculares. Las
personas con enfermedades neurodegenerativas comunes como el Parkinson
y la enfermedad de Alzheimer, incluidas otras demencias, también son
atendidas en el centro, con fines de investigacion.

Actualmente, los unicos dos especialistas que trabajan en el campo han asistido
aproximadamente a 400 consultas, cada una, por ano; estimandose que las citas
se hacen con al menos 2 meses de anticipacion, ya que en los altimos 5 anos
ha habido un numero creciente de citas, sobre todo en consultas para HD.

Como puede apreciarse, las consultas neurogenéticas solo estan disponibles
en la ciudad capital; sin embargo, alrededor del 30% de los pacientes evaluados
en el centro viven en ciudades y provincias cercanas. Es muy probable que un
numero considerable de pacientes afectados en una etapa avanzada de su
enfermedad y aquellos que viven lejos de la ciudad capital (especialmente si no
pueden pagar los costos de transporte y consulta) todavia estén esperando y
necesiten una consulta especializada.

En concordancia con lo incipiente de la disciplina, a pesar de su importancia,
existen pocas normas legales que protegen a los pacientes afectados por
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enfermedades genéticas en el Pert, que en su mayoria no estan reguladas. En
2011, se promulgo la Ley 29698, Ley que declara de interés nacional vy
preferente atencion el tratamiento de personas que padecen enfermedades
raras y huérfanas, clasificando 399 enfermedades huérfanas en cuatro grupos,
de acuerdo con su impacto, dificultades de deteccion o diagnostico, carga
financiera y social, tratamiento, calidad de vida y riesgo familiar.

4.5 Labor que desempefia el Centro de Investigacion Basica en

Neurogenética (CIBN) del Instituto Nacional de Ciencias Neuroldgicas
(INCN)

Il Instituto Nacional de Ciencias Neurologicas (INCN)!? esta dedicado a la
atencion de personas con enfermedades que afectan el sistema nervioso (cerebro,
médula y nervios periféricos). El INCN esta organizado en varias sub-
especialidades en el campo de la Neurologia y la Neurocirugia. La atencion
especializada de personas y familias afectadas con enfermedades neurologicas
con base genética se realiza en el Centro de Investigacion Basica en
Neurogenética (CIBN) de dicho instituto, que se inici6 como Unidad un 24 de
abril de 1995.

Posteriormente, mediante Resolucion Directorial N° 385-2011-INCN-DG, del
19 de octubre de 2011, se aprueba la creacion e implementacion del Centro de
Investigacion Basica en Neurogenética, en el Departamento de Investigacion,
Docencia y Atencion Especializada en Neuropatologia, dependiente de la
Direccion Ejecutiva de Investigacion, Docencia vy Atencion Especializada en
Apoyo al Diagnostico y Tratamiento del Instituto Nacional de Ciencias
Neurologicas.

EI CIBN es el unico centro de investigacion dedicado a la atencion especializada
de enfermedades neurogenéticas en el Pert. Este centro ofrece un servicio de
atencion, asesoramiento genético, diagnostico, tratamiento y soporte familiar.

La investigacion en este centro es realizada por especialistas peruanos con apoyo
de instituciones extranjeras; por lo que ademas brindan capacitaciones a
estudiantes de neurogenética que fomentan la formacion de nuevos especialistas;
sin embargo, las limitaciones existentes no permiten el desarrollo de la
investigacion en esta disciplina.

"2 http:/ /www.incngen.org.pe/index.php?option=com_content&view=article&id=134&Itemid=90, consulta del
14 de febrero de 2018,
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Cuadro 3
Servicio y Centro de Investigacion Basica en Neurogenética

[ ticn shcotcotinmw, ot 17| | CIBNANCN: Sistema

de informacién con ) T
acceso diferenciado 0
c N
L E v
. i £
disponibies’ C
Hunlington ] 5
X Fragt A T
Distorss DYT1 |
_ ¥ G
f:‘l:'._._‘:r.rmnau\ M.-Zaragera) o A
CADASH |
g 115} [
T
ol |0
R| |IN

Fuente: Presentacion Neurogenética en el Perti — Experiencia CIBN-INC

Cuadro 4
Enfermedades que atiende el CIBN

Las Activdades
del CIGN

Consulta Entrenamientn Genatica
Especssiizada ¥ Menlorta

Fuente: Simposio: Ciencias Basicas y su Contribucion a la Salud 2015.

De acuerdo con informacion proporcionada por el Instituto Nacional de Ciencias
NeurologicasB, actualmente el CIBN cuenta con una red de comunicacion con
Unidades de Genética Médica tales como: El Instituto Nacional de Salud del
Nino, el Instituto Nacional de Enfermedades Neoplisicas y universidades
publicas y privadas que cuenten con este tipo de unidades.

" Informe N°068-2016-INCN-NG, del Instituto Nacional de Ciencias Neurologicas.
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Cabe senalar que en este centro se atienden pacientes procedentes de todas las
regiones del Pert, incluidos pacientes del MINSA, EsSalud, fuerzas armadas y
policiales y otros seguros privados. No obstante, el sus carencias en cuanto a
equipamiento tecnolégico y escaso personal, el CIBN brinda un servicio
importante y exclusivo en relacion a este tipo de patologias.

4.6 La investigacion en el Pert

El doctor Sergio Sanchez Holguin'* reveld que el Pert invierte actualmente
cuatro dolares al ano por habitante en investigacion cientifica e indicod que “A
diferencia de Chile que es de 25 dolares Argentina 30, Brasil 60, Estados Unidos,
1200 dolares al anio. Entonces la brecha con respecto a otros paises es inmensa y
eso se ve en la dependencia tecnoldgica v en conocimientos que se tienen a nivel

del pais”'>

Segin el Censo Nacional de Investigacion y Desarrollo en Centros de
Investigacion (Cenidect) 2016, senala que “comprende a 545 instituciones
dedicadas a la Investigacion y Desarrollo (I+D). Un 66.9% de este total
corresponde a instituciones privadas sin fines de lucro, y le siguen las
instituciones de educacion superior (universidades), con un 250.7%. También los
institutos publicos de investigacion (3.5%), las empresas (2.6%) y los
establecimientos de salud (1.3%).1¢

Al respecto, podemos notar que el interés del Hstado por impulsar la
investigacion no es muy evidente; ya que las cifras asi lo reflejan. Es necesario
generar un cambio en la intencién de impulsar el progreso y el desarrollo del pais,
a través de apoyo a las instituciones dedicadas a la investigacion e impulsar el
interés de la poblacion por el incremento de profesionales especializados en
investigacion con caracter humanistico e innovadores; como por ejemplo en
neurogenética o cualquier otra ciencia.

Segun la Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la
Cultura — UNESCO, indic6 que la inversion en el Pera representaria 0.2% del
PBI peruano, mientras que México y Chile invierten el 0.54% y 0.38 %
respectivamente, Corea del Sur que lidera el ranking con 4.3%.17

1 Psicologo e integrante del Comité Cientifico del 8° Congreso Mundial de Juventudes Cientificas (CMJC).
'* http://larepublica.pe/economia/940678-peru-invierte-4-dolares-por-habitante-al-ano-en-investigacion-

cientifica, consulta realizada el 06 de abril de 2018.
16 http://larepublica.pe/economia/8558 | | -peru-invirtio-s-5000-millones-en-investigacion-y-desarrollo-en-

2016, consulta realizada el 06 de abril de 2018.
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V. Reuniones de trabajo promovidas por la Comisién de Salud y Poblacion:

El 6 de febrero de 2018 se realizo una reunion de trabajo en la Comision de Salud
y Poblacion con la participacion del senor Mario Cornejo - Jefe del Centro de
Investigacion Basica en Neurogenética y el senor Miguel Inca - Bidlogo Genetista
del mismo Centro.

En esta reunion los representantes del CIBN Saludaron la iniciativa legislativa y
agradecieron el interés de la Comision por dar prioridad, entre sus temas, a este
olvidado Centro e ilustraron la situacion actual por la que atraviesa; ademas
detallaron la necesidad que existe en cuanto a tecnologia, personal especializado e
infraestructura.

Sostuvieron que de realizar cambios en el equipamiento con el que se realizan las
prucbas de diagnostico e investigacion de enfermedades neurogenéticas para
identificar enfermedades como: Huntington, Distrofia miotica tipo 1, Distonia
primaria DY'T1, Ataxias hereditarias y la enfermedad de Kennedy; se podrian
minimizar tiempos de espera en los resultados que actualmente tardan entre 3 a 4
meses. Con tecnologia mids moderna esto podria reducirse a 1 mes
aproximadamente, ademas de incrementar el namero de diagnosticos.

Finalmente, mencionaron que la infraestructura del CIBN es muy deficiente; ya que
realizan sus labores en casetas de madera adaptadas para oficinas y consultorios con
espacios muy reducidos, problema que también se ve reflejado en el anico
laboratorio que poseen. Aunado a esto, senalaron que el Centro también carece de
personal multidisciplinario especializado; tales como: neurdlogos, neurogenetistas,
bidlogos genetistas, entre otros, que son de suma importancia para brindar una
atencion mas eficiente y mas oportuna, teniendo en cuenta la gran demanda
existente de los servicios que este Centro brinda.

Asimismo, hicieron llegar las Propuestas del CIBN para promover y mejorar la
atencion de enfermedades en el Perd, las mismas que se resumen a continuacion:

Cuadro 5

ESTRATEGIA RESULTADO ESPERADO

MEIORAMIENTO DE LA INFRAESTRUTURA  Incremento de atenciones fatendidos ,
ACTUAL DEL CIBN-INCN disminucidén de tiempo de espera de una
Ambientes idoneos y equipados cita (actual es 3 meses)

{asesoramiento genetico, diagnodstico

pre-sintomdtico, toma de muestras)

Auditorio {reuni s de t

actividades académicas)

EQUIPO MULTIDISCIPLINARIO Incremeanto de atenciones fatendidos |
(neurdlogo, neurogenetista, asesor disminucion de tiempo de espera de una
genético, psiquiatra, bidlogo genetista, cita [actual es 3 meses)

bioestadistico, enfermera, apoyo Atencion protocolizada v
administrativo) multidisciplinaria

Enfoque de prevencion de dafo
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EQUIPAMIENTO IDONED PARA
DIAGNOSTICO E INVESTIGACIONI DE
ENFERMEDADES NEUROGENETICAS
Analizados genético

Secuenciador de nueva generacion

PROMOCION DE REDES DE
COLABORACION NACIONAL E
INTERNACIONAL

Red Nacional de Neurogenética
(hospitales MINSA, ESSALUD; FFAA y
Poticiales)

VI. ANALISIS COSTO-BENEFICIO

DICTAMEN RECAIDO EN EL PROYECTO DE LEY
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RESULTADO ESPERADO

Incremento de numero de diagndsticos
moleculares en enfermedades
neurogenéticas: De 5(2018) hasta
20{primera etapa)

Servicio de diagndstico molecular en
neurogenética para todo el sistema
publico de salud del pais y otros.

4 Centros descentralizado para atencion
en neurogenética (norte, sur, centro,
oriente)

En el presente dictamen vamos a realizar un analisis cuantitativo que identifique los
efectos sobre las personas o los grupos de personas en las que impactara la norma
propuesta, es decir, los involucrados.!® Los involucrados en la propuesta legislativa
y los efectos que tendrian sobre estos, de aprobarse se detallan en el cuadro

siguiente:

Cuadro 6
Efectos cualitativos de los involucrados de aprobarse la iniciativa legislativa

Involucrados Efectos directos” Efectos indirectos®

Pacientes con * Un diagnostico con * Mayores posibilidades
problemas relacionados mayor precision. de un inicio temprano
a trastornos en sus terapias con

* Diagnostico oportuno

neurogencticos v : mayor oportunidad de
e ! Yy que permita la 4
biologicos. ! ok mejora.
atencion de la
enfermedad en menos
tiempo.

18

Asociacion Civil Transparencia, 2013, p 20

Cf. Guerra Garcia, Gustavo y otro. Guia para la evaluacion de proyectos de Ley. Segunda Edicion. Lima

1 Son los impactos que se producen como consecuencia direeta de la norma (fomado de la Guia para la evaluacion de proyectos

de ley, p 30).

' Son los impactos que se producen como consccuencia de los efectos directos o cambios producidos de forma inmediata por
la norma (tomado de la Guia para la evaluacion de provectos de lev, p 30).
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Involucrados Efectos directos” Efectos indirectos®

VII.

Médicos especialistas y
profesionales de la
salud que manejan el
tema.

Poseer mayores
herramientas
tecnologicas para

mejores diagnosticos.

Mejor infraestructura y
equipamiento para su
labor cotidiana.

® Incremento de la
produccion cientifica y
de investigacion en el
area.

* Incremento y mejora
dela  docencia
servicio para el manejo

cn

de esos temas.

Ministerio de Salud —
Instituto de Ciencias

Una mnstitucion

referente nacional para

= Al tener un referente
nacional, la posibilidad

Neurologicas. este problema. de establecer redes
; diagnosticas  y  de
* Reforzamiento del gnostica L
o capacitacion se amplia.
actual  instituto  de
neurogenética.
La sociedad en general. * DPosibilidad del | Amplia la cobertura de salud.
diagnostico y

descarte oportuno.

Elaboraciéon: Comision de Salud y Poblacion.

CONCLUSION

Por lo expuesto, la Comision de Salud y Poblacion, de conformidad con el literal

b) del articulo 70 del Reglamento del Congreso de la Republica, recomienda la

siguiente:

APROBACION del Proyecto de Ley 811/2016-CR con el texto sustitutorio
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TEXTO SUSTITUTORIO

El Congreso de la Republica
Ha dado la ley siguiente:

LEY PARA EL FORTALECIMIENTO DE LA INVESTIGACION Y
APLICACION DE LA NEUROGENETICA Y DE LA BIOLOGIA
MOLECULAR

Articulo 1. Objeto de la ley
La presente ley tiene por objeto el fortalecimiento de la investigacion y la aplicacion de
la neurogenética y la biologia molecular, asi como la promocion de su uso para la

atencion en salud.

Articulo 2. Declaracién
Declarese de interés nacional y de necesidad publica:

1) La investigacion en neurogenética y biologia molecular, los laboratorios y salas
de dedicados a la investigacion, los repositorios de muestras de ADN, asi como
la aplicacién de sus resultados para la atencion en salud.

2) El fortalecimiento del Centro de Investigacion Basica en Neurogenética del
Instituto Nacional de Ciencias Neurologicas, a través de la programacion y
asignacion de los recursos presupuestales necesarios para mejorar sus servicios,

equipamiento e infraestructura.

Articulo 3. Autorizacion al Ministerio de Salud

Autorizase al Ministerio de Salud para que disponga las acciones necesarias a fin de dar
cumplimiento a lo dispuesto en esta Ley, con cargo a su presupuesto institucional y sin
demandar mayores recursos adicionales al tesoro publico.

Lima 18 de abril de 2018.
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Periodo Anual de Sesiones 2017 - 2018
ASISTENCIA A LA NOVENA SESION ORDINARIA

Lugar : “CARLOS TORRES Y TORRES LARA - SALA 1”

Dia : 18 de abril de 2018

Hora: 2:30p.m.

MIEMBROS TITULARES

. NARVAEZ SOTO, ELOY RICARDO

Presidente
Alianza Para el Progreso

. TAPIA BERNAL, SEGUNDO

Vicepresidente
Fuerza Popular

. SAAVEDRA VELA, ESTHER

Secretaria
Fuerza Popular

. BARTRA BARRIGA, ROSA MARIA

Fuerza Popular

-----

. BECERRIL RODRIGUEZ, HECTOR VIRGILIO
Fuerza Popular
. CEVALLOS FLORES, HERNANDO ISMAEL /
Frente Amplio por Justicia, Vida y Libertad
y /../)/’ )
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7. CHIHUAN RAMOS, LEYLA FELICITA
Fuerza Popular

8. DOMINGUEZ HERRERA, CARLOS ALBERTO
Fuerza Popular

9. LOPEZ VILELA, LUIS HUMBERTO
Fuerza Popular i

. SALAZAR DE LA TORRE, MILAGROS EMPERATRIZ
Fuerza Popular

. SANCHEZ ALVA, JANET EMILIA
Peruanos por el Kambio

12. VASQUEZ SANCHEZ, CESAR HENRY (APP)
Cedido por Célula Parlamentaria Aprista.

13. VILLANUEVA MERCADO, ARMANDO
Accion Popular
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MIEMBROS ACCESITARIOS

1. ARAMAYO GAONA, ALEJANDRA
Fuerza Popular

2. ARIMBORGO GUERRA, TAMAR
Fuerza Popular

3. CASTRO GRANDEZ, MIGUEL ANTONIO
Fuerza Popular
P

4. CURRO LOPEZ, EDILBERTO
Frente Amplio por Justicia, Vida y Libertad

5. DIPAS HUAMAN, JOAQUIN
Fuerza Popular

6. LAZO JULCA, ISRAELTITO
Fuerza Popular
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! 7. MARTORELL SOBERO, GUILLERMO HERNAN /j /]
f F : \’ Fuerza Popular Q /

8. MELGAREJO PAUCAR, MARIA CRISTINA
Fuerza Popular

9. RIOS OCSA, BENICIO
Alianza para el Progreso

10. SALGADO RUBIANES, LUZ
Fuerza Popular

11. PONCE VILLARREAL DE VARGAS, YESENIA
Fuerza Popular

12. TAKAYAMA JIMENEZ, MILAGROS
Fuerza Popular

[ 13. USHNAHUA HUASANGA, GLIDER AGUSTIN
] Fuerza Popular
‘ A
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14. SALAZAR MIRANDA, OCTAVIO EDILBERTO
Fuerza Popular

16. PETROZZI FRANCO, FRANCISCO ENRIQUE
Fuerza Popular

17. LEON ROMERO, LUCIANA MILAGROS
Fuerza Popular
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c o orim DESPACHO CONGRESISTA

BT T HECTOR BECERRIL RODRIGUEZ

mem ol éiHA non

CONGRESO Deecuio de la Tgualdad de Oportunidades para Mujercs 4 Fombred ’
REP U BLICA Hia det Diédllogo ¢ la Reconecliacion Hacional :

Lima, 18 de Abril de 2018

CARTA N° 129 —2017-2018/HVBR

Senor Congresista:

RICARDO NARVAEZ SOTO

Presidente de la Comisiéon de Salud y Poblacién.
Presente.-

T
: . Ly a)
De mi Consideracion: ) }

Es grato dirigirme a usted, por especial encargo del Congresista
Héctor Becerril Rodriguez, a fin de solicitarle la Dispensa respectiva para la
sesion de la comisién que usted preside, a realizarse el dia de hoy miércoles
18 de Abril de 2018, debido a que el Congresista en mencién, se encuentra
cumpliendo funciones inherentes a su funcién parlamentaria; por lo que se
solicita la visacion del presente de conformidad con el Acuerdo de Mesa N°
044-2004-2005/mesa-CR.

Sin otro particular, aprovecho la oportunidad para expresarle los
sentimientos de mi estima y consideracién personal.

Atentamente,

Direccion: Edificio Juan Santos Atahualpa — Oficina 501 (Av. A bancay cuadra 2, (Cercado de Lima)
Telf. 311 7301

23



