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No se consideran cuatro criterios de
evaluacion establecidos en La Ley y el
impacto socioecondmico no considera
aquel gque tiene la enfermedad en la
economia del hogar, ni otros en el
ambito psicosocial del paciente, familia y

cuidadores.

La RENETSA realiza la evaluacion del producto
farmacéutico que no esta considerado en el
PNUME o sus listas complementarias, y que
supera el umbral de alto costo, denominada
multicriterio, la cual incluye la valoracion
de efectos deseables, efectos indeseables,
balance de efectos, certeza de evidencia,
recursos __economicos __implicados,  costo-
efectividad y otros, sequn norma vigente

PROPOSITO 1 DE LA LEY 31738 MODIFICAR LOS CRITERIOS DE EVALUACION DE TECNOLOGIAS PARA ERH

Ley N2 31738 Resolucion Ministerial N2 170-2024/MINSA
CRITERIOS de la ETS-M del Art. 8 de la Ley N2 CRITERIOS de la ETS-M propuestos en el
29689, modificada con la Ley N2 31738 Reglamento pre-publicado (*)
1. Andlisis de Carga de Enfermedad
2. Impacto terapéutico 1. Efectos deseables
3. Perfil de seguridad
2. Efectos indeseables
3. Balance de efectos
4. Nivel de innovacion
5. Equidad
6. Necesidad no cubierta
7. Impacto socioeconémico 4. Recursos econdmicos implicados
5. Costo-efectividad
8. Otros 6. Otros

Certeza de la evidencia u otros

La RENETSA realiza la evaluacion del producto farmacéutico que no estd
considerado en el PNUME o sus listas complementarias, y que supera el
umbral de alto costo, denominada multicriterio, la cual incluye la valoracion
de

“andlisis de carga de enfermedad, impacto terapéutico, perfil de seguridad,
nivel de innovacion, equidad, necesidad no cubierta e impacto
socioecondmico u otros definidos en la normativa” RENETSA o el que haga sus
veces solicita la participacion de médicos especialistas , representantes de

III

pacientes y la sociedad civi



LA IMPORTANCIA DE LOS CRITERIOS Y SUS DEFINICIONES BASADAS EN EL AMBITO INTERNACIONAL

Las evaluaciones de tecnologias sanitarias multicriterio realizadas para decidir la recomendacion de una

tecnologia para ser usada para el cuidado de salud de las personas que viven con ERH, incluyen como criterios

de decision:-

1. El andlisis de carga de enfermedad: Definido en numero de casos a nivel nacional o en anos de vida
perdidos por discapacidad o muerte prematura.-

2. El impacto terapéutico: Evidencia de eficacia frente al comparador respecto a desenlaces clinicamente
relevantes desde la perspectiva del paciente dado el nivel de certeza de dicha evidencia.

3. El perfil de seguridad: Evidencia de dano frente al comparador respecto a desenlaces clinicamente
relevantes desde la perspectiva del paciente dado el nivel de certeza de dicha evidencia.

4. El nivel de innovacion: Si tecnologia propuesta significa una mejora sustancial respecto al mejor
tratamiento disponible o al statu quo del sistema publico de servicios de salud, en términos de mayor
beneficio clinico en desenlaces clinicamente relevantes desde la perspectiva del paciente, mayor sequridad
0 menor impacto financiero.-

Fuebtes: OMS, Health Technology Assessment (HTAi), NICE, etc.



LA IMPORTANCIA DE LOS CRITERIOS Y SUS DEFINICIONES BASADAS EN EL AMBITO INTERNACIONAL

5. Equidad: Ausencia de diferencias entre grupos de personas en las oportunidades de lograr o mantener su
potencial completo de salud. Tipicamente, los grupos de personas se definen por caracteristicas sociales,
econdmicas, demograficas o geograficas, y las diferencias se refieren a aquellas que son evitables, remediables o
injustas. Por ejemplo, costos que signifiquen un alto pago de bolsillo para el paciente o su familia es una barrera
financiera frecuente en ERH.

6. Necesidad no cubierta: Se refiere a la no disponibilidad en el sistema publico de salud de una alternativa para
dicha condicion.

7. Impacto socioecondmico: Se refiere a los efectos que razonablemente se pueden esperar de la tecnologia
sanitaria en el bienestar social, psicologico, econdmico y otros aspectos que han sido afectados por la ERH,
tanto en el paciente como en su entorno familiar, dado su balance neto de beneficios clinicos.

8. Otros : Certeza de la evidencia; Impacto presupuestario: Se refiere al impacto presupuestario para el sistema
publico de salud dado el numero de pacientes que recibirian el tratamiento por afo a nivel nacional, analisis
gue sera realizado por RENETSA como parte de la evaluacion de tecnologia sanitaria multicriterio pero
dependen de cada IAFA.



CRITERIOS RELACIONADOS CON LA EVALUACION DE
MEDICAMENTOS HUERFANOS ENCONTRADOS EN LA

LITERATURA (CRITERIOS PROPUESTOS)
CRITERIOS RELACIONADOS CON LA ENFERMEDAD
Gravedad de la enfermedad*
Rareza o tamano de la poblacion afectada*
Necesidades no cubiertas*
CRITERIOS RELACIONADOS CON EL TRATAMIENTO

Eficacia/efectividad*
Seguridad/tolerabilidad*
Resultados percibidos por los pacientes (PROs)*
Tipo de beneficio preventivo*
Tipo de beneficio terapéutico*
Innovacion del tratamiento
Indicacion unica en su género
Coste del tratamiento*
Otros costes sanitarios*
Costes no sanitarios/costes indirectos*
Coste efectividad
Complejidad de la fabricacion
Calidad de la evidencia*
Consenso de expertos/quias de practica clinica*
Medidas de seguimiento

CRITERIOS DE CONTEXTO
Mandato y alcance del sistema de salud*
Acceso y prioridades de la poblacion*
Objetivo comun e intereses especificos*
Impacto medioambiental*
Coste de oportunidad y asequibilidad*
Capacidad del sistema y uso apropiado de la intervencion®

Criterios Internacionales para ETS para ERH
Fuente: Badia 2019 - Grupo de expertos Espafia
* Criterio EVIDEM



ERRORES DE LAS DEFINICIONES EN CANCER - Ejemplo: IMPACTO SOCIO
ECONOMICO Y EL CONTEXTO INTERNACIONAL PARA ENFERMEDADES RARAS

Tabla 2 . Criterios para la evaluacién de la TS

Criterios para la evaluaciéonde la TS

Correspondencia con el criterio
sefalado en el DS N° 004-2022-SA

-

Carga de enfermedad

Carga de enfermedad

2. Necesidad clinica

Necesidad no cubierta

3. Efectos deseables (Eficacia)

4. Efectos indeseables (Seguridad)

5. Balance de efectos

Impacto terapéutico y perfil de
seguridad

6. Certeza de evidencia

Otros que se considere

7. Nivel de innovacion

Nivel de innovacion

8. Equidad

Equidad

9. Recursos necesarios

Impacto socioeconémico

EJEMPLO ESPANA

El impacto socioecondmico definace como

el gasto adicional que sufraga el paciente y la
familia derivado de la enfermedad, cuando
ademas de tener que hacer frente a este gasto,
tienen que asumir una situacion de reduccion de
ingresos en el hogar a consecuencia de tener
una ER.

EJEMPLO BRASIL
El impacto socioeconémico

El participante presenta su informe en
la reunion de la Conitec en el espacio
Perspectiva del Paciente, con el
proposito de ofrecer informacion sobre

la experiencia de vivir y/o convivir con
las mas diversas condiciones de salud
salud y uso de tecnologias sanitarias
bajo evaluacion.



PROPOSITO 2 DE MOD. De LA LEY: EFECTIVIDAD EN LOS MECANISMOS DIFERENCIADOS DE ADQUISICION.

NO SE HA CONSIGNADO UNA FASE DE NEGOCIACION
CON PROVEEDORES
2.- No se considera una etapa de
negociacion para escoger alguno de los ‘
Mecanismos Diferenciados de
Adquisicion establecidos en la Ley a la
hora de comprar medicamentos o

dispositivos médicos de alto costo, lo
gue impedira su implementacion.

La fase de negociacion bien estructurada es clave
para cubrir LA necesidad de acceso a tecnologias

sanitarias de alto costo para pacientes con ERH a la
vez que se gestiona eficientemente el presupuesto
de los subsistemas de salud peruanos.

La negociacion con proveedores para la adquisicion de tecnologias sanitarias es un proceso técnico altamente
sofisticado, complejo, y laborioso, y es en este entendimiento que es implementado para lograr mantener la
sostenibilidad financiera de los sistemas de salud de muchos paises del mundo occidental, incluso, en aquellos de

altos ingresos, como son Canada, Francia, Reino Unido, Alemania, entre otros.



LA IMPORTANCIA DE CONCLUIR LA REGULACION E IMPLEMENTACION CON UN COMITE AD

HOC

La fase de negociacidon es un proceso que debe
tomarse con seriedad, y por ello proponemos
incluir los siguientes articulos al nuevo Reglamento

de la Ley N2 29689:

DISPOSICION COMPLEMENTARIA TRANSITORIA
UNICA. - Sobre los procedimientos descritos en la Ley N° 29698

Los procedimientos contemplados para la atencion de las ERH de alto costo, establecidos en el
Reglamento de la Ley N° 29698, Ley que declara de Interés Nacional y Preferente Atencion el
Tratamiento de personas que padecen Enfermedades Raras o Huérfanas, aprobado mediante
Decreto Supremo N° 004-2019-SA, se mantienen vigentes hasta el dia siguiente de cumplir con
la aprobacion del umbral de alto costo, el procedimiento para la evaluacién de tecnologia
sanitaria multicriterio y el procedimientos para los mecanismos diferenciados de adquisicion.

Proceso de Adquisicion

Proceso de Negociaciéon

Naturaleza

Acto meramente logistico

Acto técnico de alta complejidad en
que se desarrollan argumentos vy
estrategias para llegar a acuerdos entre
partes con intereses que compiten

Conformacion

del comité

Numero reducido de miembros
(tipicamente, tres), unos con
capacidades en procesos logisticos y
al menos un representante del area
usuaria

Numero adecuado de miembros para

cubrir varios aspectos de
especializaciéon v ademas con
capacidad de decisién v de

representacién de las instituciones

participantes

Gestion Yy | Ninguno de sus integrantes tiene | Debe tener integrantes con
manejo de | capacidades para la gestidn de | capacidades en la gestidn y manejo de
conflictos conflictos conflictos

Solvencia Muy improbable que el comité tenga | Los miembros de comité son
técnica en | miembros con conocimiento | especialistas  en diferentes areas
areas solvente para interpretar | (clinica, salud publica, juridica,
especificas informacién clinica vy de salud | comercial del mercado local e
relevantes publica, administrativa, juridica y del | internacional, administrativa), las
para lIa | mercado local e internacional de | cuales se complementan para formar
negociacién tecnologias sanitarias. un cuerpo de argumentos sélido,

necesarios para la negociacién.

Permanencia Se conforma a necesidad para | Un comité especializado permanente,

de los comités

procesos logisticos especificos.
Altisimo recambio de miembros.

con baja tasa de recambio, lo que
permite una acumulacién de
capacidades y experiencia

Infraestructura | Muy limitada, sin equipo de | Siendo que hay un comité permanente
profesionales especializados de | de representacion oficial de cada
respaldo, ni personal secretarial, ni | institucidn participante, requerird de
ambientes o materiales de oficina, | unequipode respaldo de profesionales
acceso a informacidn técnica de | especializados en diferentes areas, que
fuentes oficiales o adecuadas requerira de ambientes fisicos, con

equipamiento computacional Y
electronico, personal secretarial,
material de oficina, y acceso a fuentes
de informacién especializadas

Legitimidad El proceso debe estar libre de | El proceso debe tener legitimidad ante

ante la | cuestionamientos juridicos la sociedad y su resultado reconocido

sociedad como transparente y de beneficio

comun en la poblacidn




LA AUSENCIA DE DIRECTIVAS AL RESPECTO EN EL
REGLAMENTO DE LA LEY , NO HARAN POSIBLE LA
IMPLEMENTACION DE LOS MECANISMOS
DIFERECNIADOS DE NEGOCIACION

1)Riesgo compartido

1)Precio-volumen

Dosis adicionales

1)Pago fijo por paciente

Acuerdos de portafolio

Objetivos clinicos.

Figura 1. Adaptacion de la figura 9.5 de Ferrario y
Canavos 2013:

Taxonomia propuesta para MEAs

Acuerdos de Acceso a
tecnologis sanitarias

o —
8 | costototalpor | | Costototal por | Utiizacionenla ki
E todos los pacientes pacientes vida real ision
N Utilizacion en la Cot o
> Precioivolumen | 15| dependientes de Combinacion generacion de
dosis/pacientes de elementos Elegibilidad de
financieros y ¥ pacientes + registro
Utilizacion/limite L__de pacientes
5 N . de
Descuentos de precio imient Instrumentos
rendimiento ¥ especificos de cada
pais
Descuento incial en Dﬁ::bmm m::enbolso sr::Ies Interrupcion del tratamiento
todas i i L i el medicamento
inici:i:t;tlzig?s despue;s 7: me g efectivo ge(::ﬁvo de at:uerdon:\J :)ss
Q g rz;;noen objetivos preestablecidos
g aco Descuento si el
edicamento %
2 | [ Limite en el nimero de dosis/ Sfecivo o as monoy | | Reevaluacén que puede
D i | | e
fabricante asume el costo nuevos acuerdos una nueva
decision de reembolso

Fuente: Ferrario y Canavos 2013




Etapa de Negociacién

11.16. Para realizar las negociaciones de los mecanismos diferenciados de adquisicion, el MINSA
conforma, con resolucién ministerial y por un periodo de dos afios, el Comité Especializado
Permanente de Negociacion de Mecanismos Diferenciados de Adquisicion (CEN=Comité Especializado
de Negociacion) para llevar a cabo la negociacidon con la empresa de aquellas tecnologias sanitarias
que tienen recomendacion de uso positiva en la evaluacion de tecnologia sanitaria multicriterio
realizada por la RENETSA.

11.17. EI CEN esta conformado por:

- El director general de la DGIESP o el director de la Direccion de Prevenciéon y Control de
Enfermedades No Transmisibles, Raras y Huérfanas, del MINSA. Este representante preside el
CEN.

- Un/a representante de la Oficina General de Planeamiento, Presupuesto y Modernizacion
(OGPPM) del MINSA.

- Un/a representante de la Sanidad de Fuerzas Armadas.

- Un/a representante de la Sanidad de |a Policia Nacional del Peru.

- Un/a representante del Seguro Social de Salud.

- Un/a representante de la Red Nacional de Evaluacidon de Tecnologias Sanitarias (RENETSA)

- Un/a representante del Centro Nacional de Abastecimiento de Recursos Estratégicos en Salud
(CENARES)

Por lo expuesto, creemos que debe establecerse una
fase de negociacion para la seleccion mas efectiva de
entre los seis o masmecanismos diferenciados de
adquisicion que establece el articulo 6 de Ley 29689, y
ademas, tomando en cuenta que dicho proceso debe
hacerse de manera colegiada, a través de una instancia
que cultive legitimidad y confianza de la poblacion, con
procedimientos claros y que tenga las capacidades e
infraestructura como para llevar a cabo dicha fase dada
su complejidad, sofisticacion y laboriosidad.

11.20. El MINSA establece un equipo técnico de soporte al CEN con profesionales con grado de maestria o
doctorado en materias relacionadas a economia (01), derecho administrativo (01), evaluacidon de tecnologia
sanitaria o epidemiologia (01), negociacion y/o gestion/manejo/solucion de conflictos (01), administracion de
negocios (01) y un profesional logistico con experiencia en contrataciones con el Estado (01). Ademas, el
equipo cuenta con secretaria (01) y técnico administrativo (01).



EQUIPO TECNICO PERMANENTE AD HOC CON FUNCIONES CLARAS DEFINIDAS PARA LA
LEGITIMAD Y CUMPLIMIENYO

/. El Equipo técnico de soporte al CEN es dependiente del Viceministerio de Prestaciones y Asequramiento
de Salud del MINSA, quien establece su manual de funciones y procesos en la que se incluyen, entre otras
que dicho viceministerio determine, las siguientes funciones:

- Analizar y sintetizar la evaluacion de tecnologia sanitaria multicriterio remitida por la RENETSA y preparar
la documentacion y sustentos para que el CEN realice las negociaciones para establecer el mecanismo
diferenciado de adquisiciones en cada caso.

- Capacitar al CEN en aspectos relacionados a la negociacion de mecanismos de diferenciados de
adquisicion.

- Redactar las actas de reuniones e informe final de acto de negociacion.

- Proyectar las resoluciones ministeriales al MINSA con el resultado de la negociacion en cada caso,
especificando el tipo de mecanismo diferenciado de adquisicion seleccionado y aspectos complementarios
que deban tomarse en cuenta en la implementacion del mecanismo seleccionado.

- Elaborar propuestas de normativas y documentos técnicos relacionados a la negociacion de mecanismos
diferenciados de adquisicion.

- Elaborar un informe anual de las actividades, logros y desafios en el trabajo de CEN y el equipo
especializado de soporte.



EFICIENCIA Y EFECTIVIDAD DE LA NORMA: FICHAS DE CONDICION DE USO
PARA LA APROBACION DE LA TECNOLOGIA SANITARIA

El Reglamento de |la Ley de ERH debe contemplar que cuando una
ETS-M finalice con una recomendacidén a favor del uso de una

3.- No se contemplan aspectos para tecnologia sanitaria para una poblacion especifica de pacientes con
lograr un uso racional de los alguna ERH
V4

medicamentos y dispositivos médicos

de alto costo,b, como es |la

implementacion de  Fichas de

Condicion de Uso en las evaluaciones Y debe incluir una FICHA DE CONDICIONES DE USO donde se

de tecnologia sanitaria que resulten establezcan los parametros clinicos que deben tomarse en cuenta

positivas para un uso racional y estandarizado de la tecnologia sanitaria
recomendada.

Los parametros clinicos a considerarse en esta ficha serian, la condicidon o diagndstico, criterios clinicos para la
elegibilidad del paciente para recibir la tecnologia sanitaria en cuestion, tiempo de uso en el paciente de la misma,
criterios de suspensiéon de la misma, desenlaces clinicos con que se medira el beneficio y dafio de la tecnologia en cada

paciente, entre otras especificaciones clinicas segun cada caso.



Las recomendaciones de la RENETSA producto de las evaluaciones de tecnologias sanitarias multicriterio son
vinculantes quienes implementan dichas recomendaciones sequn el resultado de la negociacion para determinar el
mecanismo diferenciado de adquisicion

Las evaluaciones de tecnologias sanitarias multicriterio concluyen de forma expresa con una recomendacion de uso a
favor o en contra. De ser a favor, incluird un anexo especificando las condiciones en que debe usarse la tecnologia
sanitaria recomendada

Quienes utilizan protocolos o fichas de condicion de uso: EsSalud, Uruguay, Espana, Colombia, entre otros.

Normativas de cobertura financiera

0 Basadas en la Evidencia Cientifica, con asesoramiento de
expertos clinicos nacionales e internacionales.

Q Contienen el listado explicito de las inclusiones y exclusiones de
la cobertura.

INTERVENCIONISMO

CARDIOPATIAS CONGE? . . . X
Lapacinih ¥ 2 No son guias clinicas, sino normativas de cobertura.

NORMATIVA OF €08

3 Son de conocimiento publico (publicadas en el Portal web)

2 Serevisan en forma periddica y son auditadas.

#)) FONDO NACIONAL
DE RECUR
/4 FONDO NACIONAL . .. N . ) . () DE RECURSOS

Para realizar las negociaciones de los mecanismos diferenciados de adquisicion, el MINSA conforma, con resolucion ministerial y
por un periodo de dos afos, el Comité Especializado Permanente de Negociacion de Mecanismos Diferenciados de Adquisicion
(CEN=Comité Especializado de Negociacidon) para llevar a cabo la negociacion con la empresa de aquellas tecnologias sanitarias
que tienen recomendacion de uso positiva en la evaluacidn de tecnologia sanitaria multicriterio realizada por la RENETSA.



Articulo 2.....: “RENETSA o alguno de
sus miembros a cargo de la evaluacion
de la tecnologia sanitaria solicita la
participacion de los medicos
especialistas, representantes de
pacientes y la sociedad civil.”

4.-No se incluye una participacion plena 'y
efectiva de la sociedad civil ni de
representantes de pacientes en aspectos

de alta relevancia establecidos en la Ley

PROPOSITO 4 DE LA MODIFICATORIA PARTICPACION EFECTIVA CON VOZ Y VOTO DE
LA SOCIEDAD CIVIL Y MEDICOS ESPECIALISTAS EN PROCESO DE ELABORACION DE
NORMATIVAS (PICO), EN LA ETS Y ELABORACION DE PLAN NACIONAL

La participacion de representantes de los pacientes y de la
sociedad civil es de suma importancia en todos los aspectos
y procesos de toma de decisiones relacionados al cuidado de

las ERH.

$

Demandamos que se incluyan, tanto representantes de
pacientes como de la sociedad civil, ambos, en los aspectos del
Reglamento que se refieren a la elaboracién y monitoreo del
Plan Nacional de Prevencion, Diagndstico, Atencidon Integral,
Tratamiento, Rehabilitacion y Monitoreo de las Enfermedades
Raras o Huérfanas (PLANDERH), en las actividades de
promocion y prevencion, en la elaboracion de la pregunta PICO
de la ETS-M y ademas en el grupo de trabajo de la ETS-M que
decide sobre la recomendacién de la misma. En todos los casos

con voz y voto.




UNIVERSALIZACION

Articulo 6. Acceso oportuno...... "adoptan las
medidas necesarias para garantizar la adquisicion o
contratacion de productos farmacéuticos, dispositivos
medicos y servicios sanitarios que garanticen la
atencion integral, oportuna, racional, eficaz, de calidad,
sin discriminacion y transparente.”

Articulo 8. Inicio del tratamiento

El Ministerio de Salud, el Seguro Social de Salud
(ESSALUD) y las sanidades de las Fuerzas Armadas y de
la Policia Nacional del Perd, a través del o6rgano
competente, garantizan en el menor plazo el tratamiento
de las enfermedades raras o huérfanas en sus IPRESS

PROPOSITO 5 DE LA MOD. DE LA LEY: ACCESO OPORTUNO, GASTO PRIORITARIO Y

5.- No se incluye una estrategia de
asignacion presupuestal especifica que
asegure una gestion efectiva y transparente

del presupuesto a la hora de financiar los
servicios de cuidado de la salud de los

pacientes con ERH en el sistema publico

ES RESPONASABILIDAD DE LAS IPRESS
ADQUIRIR E INICIAR TRATAMIENTO EN EL
MENOR PLAZO POSIBLE

Asi, solicitamos incluir el siguiente articulo entre las DISPOSICIONES COMPLEMENTARIAS FINALES en el
Reglamento de ERH: El Ministerio de Economia y Finanzas, a propuesta del MINSA, crea partidas presupuestales

especificas para ERH a nivel de los diferentes sectores y en SIS y el FISSAL.”



NO TENEMOS PARTIDA PRESUPUESTAL
Se requiere para el cumplimiento de cobertura y gasto prioritario la creacion de partidas en todo el SNS
IAFAs e IPRESS QUE ATIENDEN A LAS ENFERMEDADES RARAS

SIS FISSAL

FIo3MAL

" ion ©
ompromiso evengado 5 ) Compromiso Avance
Mensual Categoria Presupuestal PIM® Certificaciéon @ Anual @ :tenc n de 3 i o,
o
O (0002: SALUD MATERNO 179,075,427 179,075,427 179,075,427 179,075 427 179,075,427 179,075,427 179,075,427 100.0 SIpraac svengado
NEONATAL Mensual
() 0016: TBC-VIHISIDA 24,383,691 24,383,691 24,383,691 24,383,691 24,383,691 24,383,691 24383691 1000

O 0024: PREVENCION Y CONTROL
() 0017: ENFERMEDADES

ETEIEAS + ZODROSIS 15,201,935 15,201,935 15,201,935, 16,201,936 16,201,935 15,201,935 15,201,935 1000 DEL CANCER 72,096,093 98,710,963 98,710,963 98,710,963 98,710,963 98,710,963 98,707,915 100.0
o :;?Ng;\’l‘rsil::\olsshADES Ne 73,942,312 73,942,312 73,942,312 73942312 73942312 73,942,312 73942312 1000 O 9001: ACCIONES CENTRALES 10,267,576 16,166,542 16,006,347 15,777,912 15,767,152 15,767,152 15,758,769 97.5
O P e C1ON Y CONTROL 103,391,837 103,391,837 103,391,837 103,381,837 103,391,837 103,301,857 103,391,837 100.0 () 9002: ASIGNACIONES
() 0104: REDUCGION DE LA PRESUPUESTARIAS QUE NO 389,849,047 360,130,008 349,565,838 349,226,117 349,148,408 349,077,093 349,075,945 96.9

oG ¥ URGENGIAS 26,671,043 26,671,043 26,671,043 26,671,043 26,671,043 26,671,043 26671043 1000 RESULTAN EN PRODUCTOS

MEDICAS N
() 0128 PREVENCION Y MANEJO b

DE CONDICIONES:
SECUNDARIAS DE SALUD EN 2,537,967 2,537,967 2,537,967 2,537,967 2,537,967 2,537,967 2,537,967 100.0

PERSONAS CON DISCAPACIDAD

0131: CONTROL Y PREVENCION
o] |EN SALUD MENTAL 55,667,238 55,667,238 55,667,238 55,667,238 55,667,238 55,667,238 §5,667.238  100.0

1001: PRODUCTOS
ESPECIFICOS PARA

IRV

IDESARROLLO INFANTIL 49,820,777 49,920,777 49,920,777 49,920,777 49,920,777 48,920,777 48,920,777 100.0 Actividad | Accion de Inversion | Ceﬂiﬁcaciéno Compromiso Atencion de Avance
TEMPRANO .
O 9001: ACCIONES CENTRALES 124,608,173 141,567,203 105,632,188 92,583,575 43,062,747 23,792,295 22,921,272 16.8 Obra Anual 0 Compromlso Devengado %J
() 9002 ASIGNACIONES Mensual
PRESUPUESTARIAS QUE NO 1,254,746,027 1,237,786,997 1,124,691,517 896,999,872 896,999,872 896,999,872 896,999,872 725
RESULTAN EN PRODUCTOS
5001566: OTRAS ATENCIONES
56,494,857 34,404,390 34,404,390 34,404,294 34,404,294 34,404,294 34403733 1000
Notas O DE SALUD ESPECIALIZADAS T
“Los montos estan en Soles. .
“La columna Avance % representa la razon del Devengado entre el PIM, expresado en porcentajes. O 5001567: PRE-TRASPLANTE,
* A partir del 2007 se comienza a incluir informacién de los Gobiernos Locales. \/er méas detalles. INTERVENCIONES
A parti; del_201|2 el programa cambia de denominacion por el de division funcional, y el subprograma por el de QUIRURGICAS Y POST 0 13,106,116 12,390,639 12,390,639 12,384,767 12,313,452 12,313,452 94.0
grupo funcional.
“La informacién se actualiza diariamente. Ultima actualizacién: 23 de marzo de 2024. TRANSPLANTE DE ORGANO Y
Sobre la informacion presentada | Estadisticas de uso TEJDO
5006372: HEMODIALISIS POR
1 .
O INSUFICIENCIA RENAL 333,354,190 312,619,502 302,770,809 302,431,185 302,359,348 302,359,348 302,358,761 96.7

Se requiere para el cumplimiento de cobertura y gasto prioritario la creacion de partidas en todo el SNS
IAFAs e IPRESS QUE ATIENDEN A LAS ENFERMEDADES RARAS



Cobertura y gasto prioritario para ERH y aportes de FONAFE

La propuesta de Reglamento publicada por el MINSA con Resolucién Ministerial N2 170-2024/MINSA no contempla la creacién
de una linea o partida presupuestal especifica permita asegurar los recursos publicos que se requieren especificamente para la
atencion y cuidado de la salud de personas con ERH.

Actualmente, la gestion del presupuesto destinado a la provisidon de servicios de salud dados por las IPRESS del sector publico a
pacientes con ERH no diferencia la asignacién presupuestal que se dirige especificamente para la atencién de dichos pacientes de
las asignaciones que son para la atencion de pacientes con otras condiciones de salud. Esto lleva a que no sea posible asegurar la
eficacia ni la eficiencia del presupuesto publico para los servicios de salud de ERH. Tampoco permite que dicho presupuesto pueda
ser monitoreado de tal manera que se identifiquen tendencias temporales (es decir, identificar si aumenta o disminuye cada afo),
ni evaluar su ejecucion anual.

De hecho, que las ERH tengan una linea presupuestal especifica establecera un contexto de transparencia idoéneo para el
planeamiento, seguimiento y monitoreo de la calidad del gasto de los presupuestos publicos destinados especificamente a la
atencion de este tipo de enfermedades. El contar con una meta presupuestal referida a ERH en el presupuesto institucional de
las IPRESS, éstas pueden ser incorporadas en los instrumentos de gestion y planificacion presupuestaria, como es el Plan
Operativo Institucional (POI).

Por tanto, y en concordancia con las normativas que regulan el Sistema Nacional de Presupuesto Publico,
consideramos fundamental que se cree una nueva meta presupuestal (o partida presupuestal) dentro de la estructura funcional
programatica institucionales (en las IPRESS publicas) especificamente referida a la atencion de pacientes con ERH.



Mapeo de Procesos de Atencion de Pacientes con ERH

AUTORIZACION DE USO DE PRODUCTO FARMACEUTICO DE ALTO COSTO PARAERH
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Fuente: IGETS — INSTITUTO DE GESTION Y
EVALUACION DE TECNOLOGIAS SANITARIAS



Médico tratante
solicita ETS—M
Con el soporte de su
comité farmaco
terapéutico de
corresponder a
RENETSA

RENETSA formula la ETS —
M con la participacion de
médicos especialistas y la
sociedad civil
La valoracion de la ETS —
M es de rectoria nacional
(para cualquier IAFA)

* ETS-— M publicada
* Ficha de Condicion de
Uso
* Informacion clinicay
precio referencial para el
CAN

CAN
Previo Manual, funciones vy
equipo debidamente
implementado
Negocia y utilizando los
MDAs de Ley; determinado el
mejor mecanismo para la
tecnologia y emite las
condiciones de adquisicion

Emite informe y
condiciones de
adquisicion,
mecanismos a utilizar
Notificacidn a las IAFAS
E IPRRES

La IAFA destina el
presupuesto para el
uso de la tecnologia

en una partida
especifica de ERH.

La IAFA transfiere a la
IPRESS que
corresponde el
presupuesto en una
partida especifica de la
IPRESS de ER

NECESITAMOS QUE EL REGLAMENTO SE EMITA CON UNA
HOJA DE RUTA CON TIEMPOS Y DIRECCIONES RESPONSABLES
DE LA IMPLEMENTACION Y CO CREAR UB FLUJOGRAMA DE LA
RUTA DEL PACIENTE CON ERH CLARA, LEGITIMA, SENCILLA Y
EFICAZ; QUE NO NOS HAGA LA VIDA MAS DURA.

La IPRESS notifica al
médico tratante y

adquiere la
tecnologia de
corresponder.




CONCLUSIONES:

Multricirterio de acuerdo a Ley y con definiciones del
ambito internacional

Mecanismos de Negociacion y adquisicion con
manuales y comité Ad Hoc

Fichas de condicion de uso de rectoria nacional

Participacion con voz y voto en 3 partes del proceso
de médicos especialistas y la sociedad civil

Partida presupuestal especifica en todas las IAFAS e
IPRESS que nos atienden




GRACIAS
LA MODIFICATORIA DE LA LEY DICE:

Garantizara el derecho pleno de atencion y cobertura.... con los principios de
universalidad, participacion, unidad, eficiencia, integralidad, transparencia,
sostenibilidad, solidaridad, equidad, oportunidad, calidad y dignidad.
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