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Presentacion

Desde el 2015, el cdncer representa la primera causa de muerte en el pais. Segun la Organizacién
Panamericana de la Salud (OPS) en Peru, se estima que al menos 1800 nifios, nifias y adolescentes
seran afectados con céncer cada afo.

Ante la necesidad de brindar especial proteccidon y atenciéon a este grupo poblacional se ha
elaborado este informe que contiene cifras estadisticas sobre el cancer infantil en el Perq, asi como
una aproximacion a los problemas que enfrentan nifias, nifos y adolescentes con cancer y sus
familiares. Ello, con base en los hallazgos advertidos antes y durante la pandemia a causa del COVID-
19, por la Defensoria del Pueblo y la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), en la ruta critica
de deteccion, diagndstico y tratamiento del cdncer de dichas personas menores de edad.

En adicién, se da a conocer otros problemas identificados, que se analizan con base en las
disposiciones relacionadas a la obligacién del Estado peruano de garantizar el derecho de nifias,
nifios y adolescentes al disfrute del mas alto nivel posible de salud. Asimismo, se formulan
recomendaciones a implementar para atender la problematica identificada que constituye una
barrera que impide el ejercicio efectivo de este derecho para ellos y ellas.

En ese marco y tomando en cuenta que este 2020 ha sido declarado Afio de la universalizacion de
la salud, es imperativo que el Estado peruano garantice, incluso en tiempo de cuarentena, la
vigencia plena del derecho a la salud de nifias, niflos y adolescentes, a través de la prestacién
permanente de los servicios de salud. Asimismo, es fundamental que la atencién de la salud se
realice con disponibilidad, accesibilidad, aceptabilidad y calidad de los servicios en todo momento,
en observancia a los elementos interrelacionados del derecho a la salud y las obligaciones derivadas
de los mismos.

A ello se debe agregar que es obligacion del Estado adoptar medidas de forma inmediata y de
manera diligente para prevenir afectaciones al derecho a la salud y otros conexos a éste como la
integridad, el bienestar y la vida de los nifios, nifias y adolescentes, segun lo sefialado por la Corte
Interamericana de Derechos Humanos. También, asegurar que no se les prive ni restrinja su derecho
al goce de los servicios sanitarios, de acuerdo a lo establecido por la Convencidn sobre los Derechos
del Nifo cuando se refiere al disfrute del mas alto nivel posible de salud y de servicios para el
tratamiento de las enfermedades y la rehabilitacidn de la salud.

En ese sentido, es oportuno mencionar que el Comité de los Derechos del Nifio ha recomendado
gue, pese a la creciente presién sobre los sistemas de salud y la escasez de recursos, no se debe
negar a la nifiez o adolescencia, el acceso a la atencién médica, a tratamientos médicos relacionados
o no con COVID-19, asi como a tratamiento para afecciones preexistentes. Asimismo, ha resaltado
gue es deber de los Estados proteger a los nifios y las nifias cuya vulnerabilidad se incrementa adn
mas por las circunstancias excepcionales causadas por la pandemia.

Finalmente, ante la coincidencia de este afio con la conmemoracion de los 30 afios de la ratificacion
de la Convencién sobre los Derechos del Nifio por parte del Estado peruano, la Defensoria del Pueblo
considera que debe ser una ventana de oportunidad para que el Estado realice sus mayores
esfuerzos para garantizar condiciones que permitan que nifias, nifios y adolescentes con cancer
accedan a la atencién de su salud en consideracién a su derecho a la salud e interés superior.

Lima, 1 de setiembre del 2020

Walter Gutiérrez Camacho
Defensor del Pueblo
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1. Aspectos generales del informe
1.1 Objetivos del informe

Objetivo General: Visibilizar los hallazgos advertidos por la Defensoria del Pueblo y la Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS), en la ruta de deteccién, diagnéstico y tratamiento del cancer en
ninas, nifos y adolescentes.

Objetivos Especificos

e Sefalar las barreras percibidas por las/los cuidadores/as de pacientes menores de edad con
cancer que provienen del interior del pais, antes y durante la atencidn de salud.

e Analizar los problemas identificados con base en la obligacidén del Estado peruano de garantizar
el derecho de las nifias, nifios y adolescentes al disfrute del mas alto nivel posible de salud.

1.2 Muestra del estudio realizado por la Defensoria del Pueblo

El estudio realizado por la Defensoria del Pueblo comprendid entrevistas a cuidadoras/es de nifias
y nifios con cancer que acuden a las instituciones hospitalarias seleccionadas para acceder al
diagndstico y tratamiento oncoldgico. Dichas entrevistas fueron desarrolladas en octubre del 2019
mediante dos fases: en la fase cualitativa participaron 10 cuidadores y en la fase cuantitativa se
aplicd un cuestionario a 114 cuidadores, previo consentimiento informado.

CuadroN21
Distribucidn de la muestra del estudio defensorial segtin establecimiento de salud

N° Nombre del establecimiento de salud N° entrevistados en la Porcentaje
fase cuantitativa

1 Instituto  Nacional de Enfermedades 66 57,9
Neoplasicas

2 Hospital Nacional Edgardo Rebagliati Martins 23 20,2

3 Hospital Nacional Guillermo Almenara 15 13,2
Irigoyen

4 Instituto Nacional de Salud del Nifio sede San 9 7,9
Borja

5 Instituto Nacional de Salud del Nifio sede 1 0,9
Brefia
Total 114 100,0

Fuente y elaboracion: Defensoria del Pueblo, 2019.
Asimismo, se dan a conocer casos de nifios, nifios y adolescentes con cancer atendidos mediante las
sedes desconcentradas de la Defensoria del Pueblo, que realizé intervenciones de oficio o a solicitud

de los ciudadanos/as.

Por otra parte, este informe recoge hallazgos advertidos por la Organizacion Panamericana de la
Salud Perdq, los cuales fueron difundidos por la Defensoria del Pueblo en julio del afio en curso.

1.3 Metodologia e instrumentos utilizados en la investigacion defensorial

La investigacion desarrollada por la Defensoria del Pueblo utilizd6 un abordaje cuantitativo-
cualitativo, secuencial. En la primera fase se recolectd informacidon cuantitativa mediante un



cuestionario; en la segunda fase, se profundizé en los hallazgos mediante técnicas cualitativas como
la entrevista no estructurada y los grupos focales para la triangulacién de los datos.

Cuadro N2 2
Distribucidn de la muestra y metodologia del estudio seglin establecimiento de salud

Fase Cuantitativa

Fase Cualitativa

Se realizaron entrevistas estructuradas
mediante un cuestionario a cuidadoras/es de
niflos y ninas con cancer.

Se realizaron entrevistas a profundidad a
cuidadoras/es. Asimismo, se desarrollé un grupo
focal con cuidadoras/es mediante una guia de
preguntas.

La identificacién de potenciales participantes
se realizd, principalmente, en la sala de
espera del consultorio de oncologia
pediatrica; asimismo, en hospitalizacion, sala
de procedimientos (quimioterapia) o sala de
espera del servicio de emergencia de los
hospitales seleccionados.

Las entrevistas duraron, en promedio, 45
minutos.

Las/os participantes en ambas actividades no
estuvieron obligadas/os a responder todas las
preguntas y se solicitd su autorizacidn para la
grabacién respectiva. Las entrevistas tuvieron
una duracion, en promedio, de 50 minutos.
Previamente, se les explicd los objetivos del
estudio, asi como el anonimato y |la
confidencialidad de la informacién
proporcionada. Se contd con el consentimiento
informado.

Fuente y elaboracion: Defensoria del Pueblo, 2020.
2. Antecedentes

De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud, el cancer infantil debe ser considerado una

enfermedad prioritaria en salud publica, por ser una de las principales causas de mortalidad entre

nifios y adolescentes en el mundo. Cada afio, se diagnostican a unos 300 mil nifios, entre 0 y 18
= 1

afios®.

En el Peru, desde el 2015, el cadncer representa la primera causa de muerte?. Segun la Organizacién
Panamericana de la Salud (OPS) en Peru, se estima que al menos 1800 nifos, nifias y adolescentes
serian diagnosticados/as con cancer cada afio®; sin embargo, solo 1350, anualmente, llegan a ser
realmente diagnosticados en los hospitales del Ministerio de Salud (MINSA) y la Seguridad Social
(ESSALUD), es decir, un promedio de 450 casos no llegaria a contar con dicho procedimiento médico
de diagndstico®. Asimismo, en paises de ingresos medianos y bajos, como el nuestro, las
defunciones evitables se producen a consecuencia de falta de diagndstico, diagndsticos incorrectos
o tardios, dificultades para acceder a la atencidn sanitaria, abandono del tratamiento, entre otros>;

1 Nota de prensa de la OMS, consignada en el siguiente enlace: https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/cancer-in-
children, publicada el 28 de septiembre de 2018. Revisado el 21 de julio de 2020.

2 Boletin Defensorial Ne 01, febrero 2020, Adjuntia para la Administracion estatal “El cancer infantil: Hallazgos y Testimonios”.

3 Nota de prensa de la Organizacion Panamericana de la Salud, consignada en el siguiente enlace:
https://www.paho.org/per/index.php?option=com_content&view=article&id=4478:iniciativa-mundial-de-la-oms-para-el-cancer-
infantil-progreso-en-todos-los-frentes&Itemid=1062. Revisado el 21 de julio de 2020.

4 Presentacién denominada “Situacién Actual del Céncer Infantil en el Pert”, a cargo de la consultora de la Organizacién
Panamericana de la Salud, Liliana Vasquez.

> Nota de prensa de la OMS, consignada en el siguiente enlace: https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/cancer-in-
children, publicada el 28 de septiembre de 2018. Revisado el 21 de julio de 2020.
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en el pais, el diagndstico es bastante tardio: 69% llega a la atencidn en estadios avanzados (lII, IV y
V)®.

En ese sentido, es preciso indicar que la deteccién temprana es muy importante. Cerca del 80% de
los casos de cancer infantil en etapas tempranas son curable; sin embargo, la biologia de esta
enfermedad, las dificultades geograficas y las barreras culturales se relacionan con la realidad de los
paises en vias de desarrollo, en los cuales mas del 50% de nifas, nifios y adolescentes acuden con
enfermedad avanzada al diagndstico inicial’.

Respecto a la tasa de mortalidad, Peru es el segundo pais, después de Bolivia, sobrepasando a Chile,
Argentina y México®. De acuerdo a la Organizacion Panamericana de la Salud, el 18.4% morira por
abandonar su tratamiento, cifra demasiado alta incluso para un pais en situacion de pobreza;
Guatemalay El Salvador, paises mas pobres que Perd, tienen, actualmente, tasas de abandono entre
1y 2%°.

Es por ello, que en el 2019 Peru fue designado como el primer pais focal en la region de las Américas
para implementar medidas como pais piloto, en el marco de la Iniciativa Global contra el Cancer
Infantil de la Organizacién Mundial de la Salud®®.

De otro lado, debido a la pandemia por COVID-19, la atencidn de nifias, nifios y adolescentes con
cancer ha disminuido considerablemente en muchos paises, incluido el Peru. Dicho hallazgo fue
publicado en la revista The Lancet Oncology, elaborado por la Organizacién Panamericana de la
Salud y la Sociedad Latinoamericana de Oncologia Pediatrica (SLAOP), luego de recolectar
experiencias y opiniones de especialistas en cancer infantil de centros oncolégicos en Latinoamérica,
también del pais. El estudio revela que existe un nimero importante de suspensiones (entre el 30
al 80%) en los tratamientos con radioterapia, cirugias oncoldgicas, procedimientos ambulatorios e,
incluso, modificacion en los tratamientos oncolégicos (35%) debido a dificultades en la
disponibilidad de medicamentos!?.

Ante este contexto, se considera pertinente abordar la problematica en la atencién de los servicios
oncoldgicos pediatricos, mediante este documento de analisis, el cual contiene detalles sobre los
hallazgos obtenidos por la Defensoria del Pueblo y la Organizacién Panamericana de la Salud en
Perd.

6 Vasquez L, Oscanoa M, Tello M, Tapia E, Maza |, Geronimo J. Factors associated with the latency to diagnosis of childhood cancer
in Peru. Pediatr Blood Cancer. 2016; 63 (11):1959-1965. doi:10.1002/pbc.26134.

7 Manual de formacién para los médicos del primer nivel de atencidn: Diagnostico precoz de cancer en el nifio, elaborado por la
Coordinadora Fouzia Msefer Alaoui Asociaciéon “L’Avenir”. P. 19. Para mayor informacion acceder al enlace:
https://www.inen.sld.pe/portal/documentos/pdf/al-paciente/03092012_DIAGNOSTICO_PRECOZ_DEL_CANCER_EN_EL_NINO.pdf
8 Presentacién denominada “Situacién Actual del Céncer Infantil en el Perd”, a cargo de la consultora de la Organizacién
Panamericana de la Salud, Liliana Vasquez. Pagina 8.

9 - . . L . . . s
Presentacion denominada “Situacién Actual del Céncer Infantil en el Perd”, a cargo de la consultora de la Organizacién
Panamericana de la Salud, Liliana Vasquez. Pagina 16.

10 Nota de prensa de la OMS, consignada en el siguiente enlace:
https://www.paho.org/per/index.php?option=com_content&view=article&id=4575:iniciativa-mundial-para-el-cancer-infantil-de-
la-oms-en-peru&Itemid=1062. Revisado el 22 de julio de 2020.

11 Nota de prensa de la OMS, consignada en el siguiente enlace:
https://www.paho.org/per/index.php?option=com_content&view=article&id=4587:estudio-reciente-de-la-ops-y-slaop-indica-
que-el-tratamiento-del-cancer-infantil-podria-verse-afectado-durante-la-pandemia-por-covid-19-en-latinoamerica&Itemid=1062
Revisado el 22 de julio de 2020.
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3. Las obligaciones del Estado sobre el derecho al disfrute del mas alto nivel posible de salud y
el interés superior de las nifias, nifios y adolescentes

3.1 Marco normativo internacional sobre el derecho al disfrute del mas alto nivel posible de salud
de nifias, nifos y adolescentes

Los nifios, las nifias y las/os adolescentes constituyen uno de los sectores mas vulnerables de la
poblacidn. Esta situacion exige especial proteccion por parte del Estado, la familia y la comunidad,
tal como lo establecen diversos instrumentos internacionales como la Convencion sobre los
Derechos del Nifio, que los reconoce como sujetos de derechos y consagra el derecho al disfrute del
mas alto nivel posible de salud, asi como el principio del interés superior del nifio.

Entre los instrumentos internacionales mds importantes tenemos los siguientes:
a) Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales (PIDESC)

De manera general, el Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (PIDESC)
hace efectivo el derecho a la salud al reconocer, mediante el articulo 12° inciso 1), el derecho de
toda persona al “disfrute del mas alto nivel posible de salud fisica y mental”. Asimismo, dispone,
entre otras, las siguientes medidas a ser adoptadas por los Estados a fin de asegurar la plena
efectividad de este derecho: la reducciéon de la mortinatalidad y de la mortalidad infantil, y el sano
desarrollo de los nifos; la prevencién y el tratamiento de las enfermedades epidémicas, endémicas,
profesionales y de otra indole, y la lucha contra ellas; y la creacién de condiciones que aseguren
asistencia médica y servicios médicos en caso de enfermedad.

En esa misma linea, el Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales, érgano interpretativo
de las disposiciones del PIDESC, mediante la Observacién general N2 14 sobre el derecho al disfrute
del mas alto nivel posible de salud, prescribe que derechos como a la vida, libertad, integridad, trato
digno, no discriminacién constituyen componentes integrales del derecho a la salud. Ello permite
sefialar que el derecho a la salud es interdependiente con otros derechos fundamentales.

En adicidn, establece que el derecho a la salud, en todas sus formas y a todos los niveles, abarca los
siguientes elementos esenciales e interrelacionados, cuya aplicacion dependera de las condiciones
prevalecientes en un determinado Estado Parte:

1. Disponibilidad. Cada Estado Parte deberda contar con un numero suficiente de
establecimientos, bienes y servicios publicos de salud y centros de atencién de la salud, asi
como de programas.

2. Accesibilidad. Los establecimientos, bienes y servicios de salud deben ser accesibles a todos,
sin discriminacion alguna, dentro de la jurisdiccidon del Estado Parte. La accesibilidad presenta
cuatro dimensiones superpuestas: no discriminacion; accesibilidad fisica, accesibilidad
econdmica y a la informacién. También, implica que los servicios médicos y los factores
determinantes basicos de la salud, como el agua limpia potable y los servicios sanitarios
adecuados, se encuentran a una distancia geografica razonable, incluso en lo que se refiere a
las zonas rurales.

3. Aceptabilidad. Todos los establecimientos, bienes y servicios de salud deberdn ser respetuosos

de la ética médica y culturalmente apropiados, es decir respetuosos de la cultura de las
personas, las minorias, los pueblos y las comunidades, a la par que sensibles a los requisitos del
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géneroy el ciclo de vida, y deberan estar concebidos para respetar la confidencialidad y mejorar
el estado de salud de las personas de que se trate.

4. Calidad. Ademas de aceptables desde el punto de vista cultural, los establecimientos, bienesy
servicios de salud deberdn ser también apropiados desde el punto de vista cientifico y médico
y ser de buena calidad. Ello requiere, entre otras cosas, personal médico capacitado,
medicamentos y equipo hospitalario cientificamente aprobados y en buen estado, agua limpia
potable y condiciones sanitarias adecuadas.

b) Protocolo Adicional a la Convencion Americana sobre Derechos Humanos en materia de
Derechos Econédmicos, Sociales y Culturales

El Protocolo Adicional ala Convencién Americana sobre Derechos Humanos en materia de Derechos
Econdmicos, Sociales y Culturales, “Protocolo de San Salvador”, enuncia en el articulo 10° el derecho
a la salud como “el disfrute del mds alto nivel posible de bienestar fisico, mental y social”.

c) La Convencion sobre los Derechos del Niiio

El articulo 24° de la Convencién de los derechos del Nifio prescribe el derecho al disfrute del mas
alto nivel posible de salud, asi como a servicios para el tratamiento de las enfermedades vy la
rehabilitacion de la salud. Asimismo, establece que los Estados deben esforzarse por asegurar que
ninguin menor de edad sea privado de su derecho al disfrute de esos servicios sanitarios y la plena
aplicacion de este derecho, en particular, adoptaran las medidas apropiadas para:

e  Reducir la mortalidad infantil y en la nifiez;

e Asegurar la prestacion de la asistencia médica y la atencidn sanitaria que sean necesarias,
haciendo hincapié en el desarrollo de la atencién primaria de salud;

e  Combatir las enfermedades y la malnutricién en el marco de la atencion primaria de la salud
mediante la aplicacién de la tecnologia disponible y el suministro de alimentos nutritivos
adecuados y agua potable salubre, teniendo en cuenta los peligros y riesgos de contaminacion
del medio ambiente.

Por su parte, el articulo 32 sefiala que en todas las medidas concernientes a los nifios, nifias y
adolescentes, que tomen las instituciones publicas o privadas se debe brindar una consideracion
primordial a su interés superior. En ese sentido, los estados se comprometen a asegurar la
protecciéon y el cuidado que sean necesarios para su bienestar, teniendo en cuenta los derechos y
deberes de sus padres, tutores u otras personas responsables de ellos y ellas ante laley y, con ese
fin, tomaran todas las medidas legislativas y administrativas adecuadas®?.

d) Observaciones Generales del Comité de los Derechos del Nifio

Es importante precisar que, con la finalidad de examinar los progresos logrados por los Estados Parte
en el cumplimiento de las obligaciones derivadas de la Convencidn, es que ésta establece, en su
articulo 43°, la instauracion del Comité de los Derechos del Nifio. Este Comité formula
Observaciones Generales, las mismas que constituyen mandatos de obligatorio cumplimiento para
el Estado peruano, porque representan la sintesis de afios de experiencia en el examen de informes
provenientes de los Estados y del didlogo con sus representantes, con respecto a un determinado

12 Convencidn de los Derechos del Nifio. Articulo 3.
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tema. Asimismo, permiten interpretar o aclarar el contenido, alcance o valor juridico de una
disposicion contenida en la Convencién de los Derechos del Nifio.3

Sobre el tema que nos ocupa, el Comité de los Derechos del Nifio, mediante la Observacion general
N2 15 (2013) sobre el derecho del nifio al disfrute del mas alto nivel posible de salud, sefiala que los
Estados deben establecer un proceso para determinar otras cuestiones relacionadas con el derecho
del nifio a la salud. Para ello, indica dicho drgano internacional, es preciso, analizar a fondo la
situacion actual en lo que se refiere a los problemas y respuestas prioritarias en el ambito de la
salud, asi como determinar aplicar, si procede en consulta con los nifios, intervenciones y politicas
con base empirica que obedezcan a los principales determinantes y problemas en el ambito de la
salud®.

Del mismo modo, el Comité en mencidn indica que los Estados deben asegurar la prestacion de la
asistencia médica y atencion sanitaria que sean necesarias a todos los nifios, haciendo hincapié en
el desarrollo de la atencién primaria de salud y destacando las siguientes acciones®:

e Asegurar el acceso universal de los nifios a servicios de atencion primaria de salud prestados lo
mas cerca posible de los lugares de residencia de los nifios y su familia.

e Asegurar que los medicamentos esenciales que figuran en las Listas Modelo de Medicamentos
Esenciales de la Organizacion Mundial de la Salud, incluidas las listas de medicamentos para
nifios (en férmulas pediatricas, cuando es posible), resulten disponibles, accesibles vy
asequibles.

e Adoptar todas las medidas posibles para velar que los nifios tengan acceso ininterrumpido a
servicios de atencidn sanitaria, para unirlos o reunirlos con sus familias.

También, ha recomendado que se garantice la igualdad de acceso a servicios de atencion de la salud
de calidad para todos los/as nifios/as y adolescentes, incluidas/os quienes vivan en zonas rurales y
alejadas®® , y que por esa situacidn enfrentan barreras en el acceso a los servicios de atencidn
especializada en comparacién con aquellos que viven en Lima, desde la deteccidn, el diagndstico y
tratamiento oncoldgico. Incluso, el Comité de los Derechos del Nifio, en el contexto actual de la
pandemia, ha exhortado a los Estados a no negarles el acceso a la atencion médica, aun de aquella
no relacionada al COVID-19, a pesar de la creciente presidn sobre los sistemas de salud y la escasez
de recursos; ademas, ha resaltado que es deber de los Estados proteger a nifos, nifias y
adolescentes cuya vulnerabilidad se incrementa alin mas por las circunstancias excepcionales
causadas por la pandemia®’.

13 0'Donnell Daniel. Derecho Internacional de los derechos humanos. Normativa, jurisprudencia y doctrina del sistema universal e
interamericano. Bogota. Oficina Regional para la América Latina y El Caribe del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los
Derechos Humanos, 2007, pp. 26-31.

14 comité de los Derechos del Nifio. Observacién general N2 15 (2013) sobre el derecho del nifio al disfrute del mas alto nivel posible
de salud (articulo 24). Parrafo 32.

15 \bidem. Pérrafo 36.

16 A través de la Observacién final realizada al Estado peruano por el Comité de los Derechos del Nifio, afio 2016.

17 comunicado del Comité de Derechos del Nifio advierte sobre el grave efecto fisico, emocional y psicol dgico de la pandemia COVID-

1% en los nifios y hace un llamado a los Estados para proteger los derechos de los nifios, de 8 de abril de 2020, mediante el siguiente

enlace:
https://tbinternet.ohchr.org/Treaties/CRC/Shared%20Documents/1_Global/INT_CRC_STA_9095_S.pdf. Revisado el 21 de julio de
2020.
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Asimismo, el Comité de los Derechos del Nifio, mediante la Observacién General N2 14 (derecho del
nifio a que su interés superior sea una consideracion primordial), sefala que el derecho del nifio a
la salud y su estado de salud son fundamentales para evaluar el interés superior del nifio*.

e) Compromisos internacionales: Objetivos de desarrollo sostenible

El Estado peruano ha adquirido diversos compromisos internacionales en materia de respeto de
derechos, entre ellos, los Objetivos del Desarrollo Sostenible, los cuales se ocupan también del
derecho a la salud. El Objetivo 3 indica que se debe garantizar una vida sana y promover el bienestar
para todos en todas las edades. Asimismo, indica que se debe priorizar, como meta para el 2030, las
muertes evitables y la mortalidad de nifios menores de 5 afios; reducir en un tercio la mortalidad
prematura por enfermedades no transmisibles mediante la prevencidon y el tratamiento; vy
finalmente, lograr la cobertura sanitaria universal, en particular, el acceso a servicios de salud
esenciales de calidad.

3.2 Marco normativo nacional sobre el derecho al disfrute del mas alto nivel posible de salud de
nifas, nifnos y adolescentes

A. Antes de la emergencia sanitaria por COVID-19
a) Constitucion Politica del Peru

En el ordenamiento juridico nacional, la Constitucion Politica establece en el articulo 4 el deber de
proteccion especial a nifias, nifios y adolescentes; y en el articulo 7° el derecho de toda persona ala
proteccién de su salud, lo que incluye a los nifios, nifias y adolescentes. También, sefiala que la
Politica Nacional de Salud debe conducirse en forma plural y descentralizadora para facilitar a todos
el acceso equitativo a los servicios de salud®.

Asi también, la jurisprudencia constitucional ha reconocido el caracter fundamental de este derecho
y exige del Estado la realizacion de acciones positivas ante situaciones que pudieran afectar directa
o potencialmente del derecho a la salud, debido a que su vulneracién puede comprometer otros
derechos fundamentales de la persona®.

b) Cddigo de los Niiios y Adolescentes

El Cédigo de los Nifios y Adolescentes dispone, en el articulo 21, que el nifio y adolescente tienen
derecho a la atencién integral de su salud, mediante la ejecucién de politicas que permitan su
desarrollo fisico e intelectual en condiciones adecuadas; ademas de que cuando se encuentren
enfermos, recibirdn tratamiento y rehabilitacién que permita su participacion en la comunidad de
acuerdo a sus capacidades. Del mismo modo, sefiala que corresponde al Estado, con la colaboracidn
y el concurso de la sociedad civil, desarrollar los programas necesarios para reducir la mortalidad y
prevenir las enfermedades.

18 Comité de los Derechos del Nifio. Observacion general N° 14 (2013) sobre el derecho del nifio a que su interés superior sea una
consideracion primordial (articulo 3, pdrrafo 1). Parrafo 77.

19 Constitucion Politica. Articulos 7 y9.

20 Tribunal Constitucional del Peru. Sentencia recaida en el expediente N2 05842-2006-PHC/TC, P.51-54.
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Sobre el interés superior del nifio, el Cdodigo sefiala que, en toda medida concerniente al nifio y
adolescente que adopte el Estado y sus demas instituciones, asi como en la acciéon de la sociedad,
se considerara el principio del interés superior del nifio y adolescente y el respeto a sus derechos?’.

c) LeyN226842, Ley General de Salud

La Ley General de Salud prescribe, en el articulo I, que la salud es condicién indispensable del
desarrollo humano y medio fundamental para alcanzar el bienestar individual y colectivo. En
adicidn, indica, en los articulos Il y lll, que la proteccion de la salud es de interés publico, por lo tanto,
es responsabilidad del Estado regularla, vigilarla y promoverla; y toda persona tiene derecho a la
proteccion de su salud en los términos y condiciones que establece la ley, resaltando que el derecho
a la proteccion de la salud es irrenunciable.

En ese sentido, segln la mencionada ley, toda persona tiene derecho a los servicios de salud,
atencién y recuperacion de la salud sin discriminacidon por accidon u omision de ningun tipo, ademas,
establece que el Estado promueve el aseguramiento universal y progresivo de la poblacién, entre
ellas los nifios, nifias y adolescentes®?.

Del mismo modo, sefala que si se identifican factores de riesgo para la salud o enfermedades, deben
ser atendidos tempranamente segln la capacidad resolutiva del establecimiento de su localidad y
ser referidos al nivel de atencion especializada que corresponda segln el caso lo amerite; también,
gue se garantice la continuidad de la atencidn estableciendo la contra referencia con las pautas
aplicables en su lugar de origen, involucrando al padre, a la madre o sus cuidadores?3.

d) Reglamento de la Ley N2 30466, que establece parametros y garantias procesales para la
consideracién primordial del interés superior del niiio

El reglamento de la Ley N2 30466, que establece parametros y garantias procesales para la
consideracion primordial del interés superior del nifio, sefiala que todas las entidades del Estado
estan obligadas a garantizar el acceso de todas las nifas, nifios y adolescentes a los servicios de
salud, evitando cualquier tipo de tramite burocratico que pudiese perjudicarlo®*

Por otro lado, esta norma sefala que en el disefio de politicas sociales, publicas y asignacién
presupuestal, en favor de la infancia, se debe evaluar si afecta directa o indirectamente a las nifias,
nifios y adolescentes, dado que estas deben garantizar la universalidad en el acceso a servicios de
salud, en igualdad de condiciones para alcanzar una vida plena®.

e) Ley N’ 28343, que declara de interés y necesidad publica la descentralizacion de los servicios
médicos oncoldgicos

Desde el 2004, con base en la Ley N° 28343, que declara de interés y necesidad publica la
descentralizacidn de los servicios médicos oncoldgicos, mediante servicios o sedes macro regionales
del Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas—INEN, se han implementado dreas oncoldgicas

2 Codigo de los Nifios y Adolescentes. Titulo preliminar (Articulo IX).
2 Ley General de Salud. Articulo 15.
3 Ley General de Salud. Articulo 15.

24 Ley N2 30466, Ley que establece parametros y garantias procesales para la consideracién primordial del interés superior del nifio.
Articulo 11.6.

% Reglamento de la Ley N2 30466. Articulo 30.
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en establecimientos de salud a partir del Ill nivel. Ello, en concordancia con el Plan Esperanza, para
mejorar la atencidn integral del cdncer y el acceso a los servicios oncolégicos para toda la poblacién
a nivel nacional con cédncer®.

En mérito a esa ley, el proceso de descentralizacidon del tratamiento de cdncer infantil se inicio,
principalmente, desde el Instituto Nacional de Neoplasicas (INEN), entidad a la que refieren 500
nuevos casos por aino, 60% provenientes de provincias, mientras que en ESSALUD se admiten 300
casos nuevos al afio referidos, también, de todo el territorio nacional®’. Sin embargo, todos los
hospitales no, necesariamente, contemplan la especialidad de oncologia pediatrica; segun los
cuidadores, en su lugar de origen no cuentan con hospitales especializados, tampoco con el material
necesario para la atencidn y el diagndstico de cancer de sus hijos menores de edad.

En el caso de dos hospitales (Chiclayo y Trujillo), si bien existe el servicio de oncologia, no se cuenta
con la especialidad en el area pedidtrica, lo que imposibilita la atencidén de niflos en provincias y
obliga a sus familiares a trasladarlos a Lima, con todos los problemas que genera esta situacion,
tanto familiares como econdmicos. Ellos/as solicitan que se implementen hospitales en el interior
del pais con equipos para el diagndstico del cancer a fin de evitar la demora en el traslado de sus
hijos/as.

f) Decreto Supremo 009-2012-SA, que declara de interés nacional la atencidn integral del cancer
y el mejoramiento del acceso a los servicios oncolégicos

Segun el Decreto Supremo 009-2012-SA, se declara de interés nacional la atencidn integral del
cancer y el mejoramiento del acceso a los servicios oncolégicos, y se dispone crear el Plan Nacional
para la Atencién Integral del Cdncer y Mejoramiento del Acceso a los Servicios Oncolégicos en el
Perd, denominado “Plan Esperanza”.

Dicho plan tiene como objetivo mejorar la atencidn integral del cancer y el acceso a los servicios
oncoldgicos en forma progresiva, de acuerdo al desarrollo tecnolégico y la disponibilidad de
recursos; ello, mediante el acceso a la oferta de servicios de salud de promocién, prevencioén,
diagndstico temprano, diagnéstico definitivo, estadiaje y tratamiento recuperativo y paliativo del
cancer para toda la poblacién a nivel nacional atendiendo la diversidad del pais.

Sin embargo, segln se identifica en el contenido del aludido plan, laimplementacién del mismo esta
en proceso de actualizacion. Por tal motivo, el Ministerio de Salud emitié la Resolucién Ministerial
360-2019/MINSA, que crea la Comisidn sectorial, de naturaleza temporal, encargada de elaborar el
proyecto que actualiza dicho instrumento.

Ante ello, es importante mencionar que el mismo se refiere a los servicios oncolégicos y sefiala a la
leucemia como uno de los tipos de cancer principales que afecta a edades de 0 a 19 afos. Al
respecto, el Estado ha aprobado tres planes estratégicos para enfermedades oncoldgicas
priorizadas, entre los cuales es de particular interés, en este contexto, el Plan Nacional para la
Atencidn Integral de la Leucemia Linfatica Aguda (LLA) en Pacientes de 1 a 21 afios, 2017-2021%,

26 pecreto Supremo N° 009-2012-SA que declara de interés nacional la Atencidn Integral del Cancer y Mejoramiento del Acceso a
los Servicios Oncoldgicos en el Pert y dicta otras medidas.

27 Manual de formacioén para los médicos del primer nivel de atencion: Diagndstico precoz de céncer en el nifio, elaborado por la
Coordinadora Fouzia Msefer Alaoui Asociacién “L’Avenir”. Pag. 19. Para mayor informacién acceder al enlace:
https://www.inen.sld.pe/portal/documentos/pdf/al-paciente/03092012_DIAGNOSTICO_PRECOZ_DEL_CANCER_EN_EL_NINO.pdf
28 Resolucion Ministerial N° 383-2017/MINSA, que aprueba el Plan Nacional para la Atencién Integral de la Leucemia Linfatica Aguda
en Pacientes de 1 a 21 afios.
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Cabe destacar que, segun la Organizacién Mundial de la salud, de todos los tipos de cdncer que se
presentan en nifios y adolescentes, destaca la Leucemia como el principal, seguido del cancer
cerebral, el linfoma y los tumores sélidos?.

B. Durante el contexto de emergencia sanitaria por COVID-19

Este afio se emitieron dos normas principales sobre la atencién de pacientes oncoldgicos
pediatricos:

a) Resolucion Ministerial N° 149-2020-MINSA

Estaresolucidn emitida en abril, aprueba la Directiva sanitaria para la detecciéon tempranay atencidn
de cancer en el nifo y adolescente. Su objetivo es estandarizar los criterios y procedimientos
técnicos para la deteccién temprana y atencién de céncer en la nifiez y adolescencia®.

b) Resolucidon Ministerial N° 262-2020-MINSA

Mediante esta resolucion, emitida el ocho de mayo se aprueba el documento técnico: Manejo de
pacientes oncoldgicos en la pandemia por COVID-19. Su objetivo es contribuir al control de
pacientes oncoldgicos ante un escenario de transmisién comunitaria del COVID-19.

Respecto a estas dos ultimas normas, la primera aborda la atencidn en funcidn a una posible
trasmisién del COVID-19 de todo paciente oncoldgico y, la segunda, contiene criterios y
procedimientos médicos para detectar, de forma temprana, el cadncer en la nifiez y adolescencia. Es
decir, establece pautas médicas que permitan brindar un diagnéstico oportuno.

Sin duda, estas dos normas representan un avance. No obstante, ambas no resuelven los hallazgos
identificados por la Defensoria del Pueblo y la Organizacién Panamericana de la Salud con relacién
a la ruta critica en la deteccién, el diagndstico y tratamiento del cadncer en nifias, nifios y
adolescentes, detalles que se dan a conocer en este informe. Ello porque la atencidn integral
requiere de condiciones minimas que permiten revertir todas las dificultades identificadas en el
presente informe, las cuales no solo son aspectos médicos sino sociales, demograficas, econdmicas,
de gestion de servicio sanitario y de implementacion de politica nacional.

c) Propuestas Legislativas referidas a la atencién del cancer infantil

A partir de abril del 2020, el Congreso de la Republica propuso proyectos legislativos que abordan
gran parte de los hallazgos identificados por la Defensoria del Pueblo y la Organizacién
Panamericana de la Salud. Los mencionados proyectos fueron debatidos y aprobados en pleno
extraordinario del 31 de julio, cuya autdgrafa recopilé ocho proyectos de ley®! y fue remitida el 11
de agosto al despacho del Poder Ejecutivo para su promulgacion.

Sobre el particular, se detallan cuatro de ellos debido a que abordan, de forma especifica, la
atencién integral de la nifiez y adolescencia con céncer:

29 Nota de prensa realizada por la Organizacién Mundial de la Salud, el 28 de septiembre de 2018. Para mayor informacién acceder
al siguiente enlace: https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/cancer-in-children

30 . o . . . ) .
Es oportuno mencionar que la Organizacién Panamericana de la Salud, recientemente ha publicado la norma en version amigable.

3 para mayor informacion, acceder al siguiente link: http://www.congreso.gob.pe/pley-2016-2021
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El Proyecto de Ley 5071/2020-CR, con fecha de ingreso 24 de abril del 2020, fue presentado por
el Grupo Parlamentario Somos Perd, a iniciativa del congresista Jorge Luis Pérez Flores. Propone
una Ley que establece, como politica de Estado, la deteccién temprana y atencidon oncoldgica
integral del nifo y adolescente en el Perd, mediante acciones concretas de proteccion de la
poblacidn oncoldgica pedidtrica. Asimismo, sefiala que el ambito de aplicacién respetara el rango
de las edades siguientes: nifio desde su concepcién hasta cumplir los doce anos de edad y
adolescente desde los doce hasta cumplir los dieciocho afios de edad.

El Proyecto de Ley 5182/2020-CR, con fecha de ingreso 13 de mayo del 2020, fue presentado
por el Grupo Parlamentario Alianza para el Progreso-APP, a iniciativa del congresista Omar
Merino Lopez. Esta iniciativa propone una la Ley que garantiza y establece como urgencia médica
la deteccion temprana y atencién oncoldégica integral del nifio y adolescente en el Perd. Su
objetivo es garantizar la deteccidn temprana y el tratamiento integral de nifios y adolescentes
con enfermedades oncoldgicas, mediante el mejoramiento de la salud y calidad de vida de los
pacientes y su grupo familiar.

El Proyecto de Ley 5775/2020-CR, con fecha de ingreso 14 de julio del 2020, fue presentado por
el congresista Absalon Montoya Guivin. Esta iniciativa propone una ley que fortalece la
prevencion y atencidn especializada del cancer en nifios y adolescentes en la atencién primaria
e institutos especializados; su objetivo es fortalecer la prevencién y atencién integral
especializada en el tratamiento oncoldgico del nifio y adolescente, disponiendo acciones de
proteccién de la poblacién pediatrica, mediante la prevencion y el tratamiento en la atencién
primaria y los institutos especializados.

El Proyecto de Ley 5852/2020-CR, con fecha de ingreso 24 de julio del 2020, fue presentado por
la congresista Arlette Contreras. Propone una ley para la lucha contra el cancer infantil y busca
garantizar la cobertura gratuita y universal de los servicios de prevencion y atencidon oncoldgica
integral de nifias, nifos y adolescentes a fin de asegurar el acceso al derecho fundamental a la
salud que dignifique la vida e integridad desde su nacimiento hasta su mayoria de edad. Al
respecto, las propuestas legislativas proponen lo siguiente:
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Cuadro N2 3
Contenido de propuestas de ley

PL 5071/2020-CR

PL 5182/2020-CR

PL 5775/2020-CR

PL 5852/2020-CR

PROPUESTAS PROPUESTAS PROPUESTAS PROPUESTAS
Priorizar la deteccién | Beneficiar, desde el | Beneficiar, desde su | Cobertura universal
temprana y la atencion | nacimiento hasta los 18 | concepcién hasta los 18 | desde su nacimiento
oncoldgica integral del | afios, a los que no | afios, y alcanza a los | hasta su mayoria de
nifio y adolescente, | cuenten con seguro y se | Institutos Especializados, | edad, con diagndstico de
disponiendo acciones | les haya confirmado que | establecimientos de salud | cancer en cualquiera de
concretas de | tienen cancer en | dependiente del | sus etapas y que no
proteccion a la | cualquierade sus etapas, | Ministerio de  Salud, | cuenten con seguro
poblacién oncoldgica | tipos o modalidades. incluido el Seguro Social de | publico o privado que

pediatrica. (Art. 22)

A aquellos con seguro
privado o publico, les
asiste los beneficios de la
presente ley en cuanto
les sean aplicables. (Art.
29)

Salud del Peru (ESSALUD).
(Art.2)

El Ministerio de Salud y los
institutos  especializados
son los organismos
publicos responsables de
garantizar la oportuna
prevencion, diagndstico y
atencidn integral. (Art.3)

cubra su tratamiento
integral.

Su cobertura es
universal, gratuita,
integral 'y libre de

discriminacién (Art. 22)

Cobertura universal
oncoldgica en nifios y
adolescentes con todo
tipo de cancer,
independientemente si
cuentan o no con
seguro, en cualquier
establecimiento de
sector salud (MINSA,
ESSALUD, FFAA, PNP), y
el acceso mediante
afiliacion del SIS y
presentacién del DNI.

Cobertura universal de
salud a los beneficiarios
en materia oncoldgica,
brindandoles  atencidn
prioritaria y gratuita en
prevencion y
tratamiento integral del
cancer.

Para la atencion
presentaran como
requisitos el DNI vy

certificado médico que
acredite su enfermedad.

El Ministerio de Salud,
asegura la homogeneidad
de la cobertura integral de

la salud en materia
oncoldgica pediatrica,
permitiendo que todo
nifio/a y adolescentes

pueda ser atendido/a de
manera prioritaria, sin
costo alguno, tras
formalizar su inscripcidon
en RENIEC. (Art. 49)

Queda prohibida la
denegacion de la
cobertura universal vy
gratuita del acceso al
tratamiento de salud
oncolégica de nifias,

nifios y adolescentes en
cualquier
establecimiento de
salud. (Art. 49)

(Art. 22 inciso a) (Art. 32)
Cobertura universal | En el caso de menores de
oncoldgica en ninos y | edad afectados con

adolescentes con
tratamiento antes de
cumplir los 18 afos, y
gue, en su mayoria de
edad, puedan gozar de
cobertura gratuita y en
el mismo centro, sin
interrupciones y de
forma completa. (Art.
22 inciso b)

cancer y que no cuenten
con un seguro médico en
EsSalud ni seguro
privado, seran afiliados,
de manera inmediata, al
SIS con su DNIL Si se
cumplen los 18 afos
durante su tratamiento,
la cobertura continuara

Mejorar laampliaciény
capacidad resolutiva
para el tratamiento
oncoldgico en las
IPRESS del Il nivel para
el acceso a

vigente hasta su
culminacién. (Art. 32)

Declarar prioridad
nacional y necesidad

publica el mejoramiento
y la ampliacion de la
capacidad resolutiva en
las IPRESS del Il nivel,

Los Institutos de Alta
Especializacion (Nivel [lI)
bajo el mejoramiento y
ampliacion de la capacidad
de respuesta en el
tratamiento ambulatorio

Declarar de interés
nacional la renovacion
tecnoldgica en

equipamiento biomédico
y acondicionamiento de
la infraestructura y
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tratamientos
especializados
oncoldgicos. (Art. 22
inciso c)

para el tratamiento
oncolégico integral de
pacientes pediatricos y el
acceso a tratamientos
oncoldgicos altamente
especializados. (Art. 42)

de la oncologia pediatrica,
establecen redes
integradas de servicios de
alcance descentralizado,
permitiendo de este modo
que los nifos y
adolescentes, como
poblacién potencialmente
vulnerable puedan
acceder a tratamientos
altamente especializado,
vulnerable puedan
acceder a tratamientos
altamente especializados,
de calidad y con calidez,

promoviendo la
prevencion y la atencidn
oncoldgica pediatrica
integral, con miras a
reducir,

significativamente, la

mortalidad por cancer en
la poblacién infantil y
adolescentes de nuestro
pais.

ambientes asistenciales
de los establecimientos
publicos de neoplasia
oncoldgica pediatrica del
pais. (Cuarta disposicion
complementaria final)

Otorgar licencia laboral
a uno de los padres o
tutor del nifio o la nifia
afectado/a con céncer,

durante tiempo
determinado sin
perder beneficios
laborales. La licencia

debera ser con goce no
compensable a los
padres/madres del/a
nifio/a diagnosticado/a
con cancer. (Art. 29
inciso d)

Otorgar licencia con goce
de haber, por el periodo
de seis meses, al
trabajador cuyo hijo/a
menor de 18 afios, sea
diagnosticado de cancer.
Licencia excepcional y
Unica. (Unica disposicion
Modificatoria Final)

Crear el Programa de
Atencion de Nifos,
Nifias y Adolescentes,
con rectoria del
Ministerio de Salud vy
dotacién de recursos
presupuestales
necesarios. (Art. 29
inciso f)

Asi como fortalecer y
unificar el Registro
Nacional de cancer

Determinar, por parte
del Ministerio de Salud
(MINSA) la factibilidad de
crear el Programa
Nacional de Cancer en

Nifos, ninas Y
adolescentes mediante
la Direccidn de
Prevencién y control del
cancer. (Primera
disposicion

Complementaria Final)

El MINSA implementard
un Observatorio
Nacional de Lucha contra
el Cancer infantil con el
objeto de monitorear,
sistematizar y registrar
los datos estadisticos de
la deteccién temprana y
atencién oncoldgica en
todo el pais. (Art.5)

Otorgar a padres,
madres o tutoras un
bono equivalente al
sueldo minimo legal

Otorgar, por parte de las
entidades o empresas
aseguradoras

administradoras publicas
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mientras  dure el
tratamiento
oncoldgico, cuando
carezca de empleo
formal. (Art. 22 inciso
e)

y privadas, un subsidio
econémico de media
unidad impositiva
Tributaria, a las familias
que tengan un hijo/a con
cancer por el periodo de
un afio a partir de
confirmado el
padecimiento de dicho
mal debidamente
certificado. (Segunda
disposicion
Complementaria Final)

Crear la Red de
Atencién de Cancer de
Nifios, Nifias y
Adolescentes, y la Red
de Unidades de
Atencion de cancer
infantil, bajo la rectoria
del MINSA, como

instancia nacional
multisectorial, que
contribuye a la

implementacién de
lineamientos para la
accion  en  cancer
pediatrico en el pais.
(Art. 22 inciso g)

Declarar necesidad
publica e interés
nacional, el

establecimiento, como
politica nacional de
salud, de la deteccidn
temprana y la atencion
oncoldgica integral del

nifo, nifa y
adolescente. (Primera
disposicion

Complementaria Final)

El proyecto de ley
debera interpretarse,
en concordancia con la
Constitucidn, el Codigo
de nifios y
adolescentes, la Ley
28343 que declara de
interés  nacional vy
necesidad publica la
descentralizacion  de
los servicios médicos
oncoldgica y el Decreto
Supremos N2 009-
2012-SA que declara de

En mérito de la Ley
28343 que declara de
interés nacional y
necesidad publica Ia
descentralizaciéon de los
servicios médicos
oncoldgicos,

descentralizar dichos
servicios mediante el
MINSA, y a que con cargo
de su propio
presupuesto

institucional, constituya
e implemente sedes
macro regionales del
Instituto  Nacional de
Neoplasicas (INEN), en
concordancia con el Plan
Esperanza. (Tercera
disposicion

Complementaria Final)

En el marco de |Ia
celebracion del dia
internacional contra el
cancer infantil, realizaria
actividades destinadas a
promover el acceso a la
deteccion temprana de
cancer infantil de
manera universal,
gratuita, igualitaria vy
libre de discriminacion.
(Primera disposicion
complementaria final)

Actualizar el Plan
Nacional para la atencion
integral del cancer vy
mejoramiento del acceso
a los servicios
oncoldgicos en el Perq, e
incorpdrese las acciones
estratégicas y
actividades para la lucha
contra el cancer.
(Segundo disposicion
complementaria final)
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interés  nacional la
atencién integral de
cancer y mejoramiento
del acceso a servicios
oncolégicos. (Tercera

documento técnico
denominado:

Definiciones
operacionales y
criterios de

programacién y de
medicion de avance de
los programas
presupuestales, con la
inclusién de la creacién
del producto
presupuestal dirigido a
la atencion del nifio,
nifia y adolescente con
cancer para la
prevencion y control.
(Art. 22 inciso h)

disposicion

Complementaria Final)

Priorizar la

actualizacion del Actualizar el Programa

presupuestal 0024:
Prevencién y control de
cancer a fin de garantizar
la cobertura universal y
gratuita de la deteccidn
temprana y tratamiento
integral oncoldgico de las

nifias, ninos y
adolescentes del pais.
(Tercera disposicion

complementaria final)

Reducir la incidencia y
mortalidad por cancer
en niflos, nifas vy
adolescentes; atender,
en la primera etapa, los
problemas de salud; y

promocionar y
prevenir la
enfermedad del cancer
desde el primer
nivel(Art. 32)

Aprobar el reglamento
dentro de los 15 dias
calendarios siguientes
a la publicaciéon de la
presente ley. (Tercera
disposicion

Complementaria Final)

Dictar el reglamento, en
60 dias después de
publicada Ila presente
ley. (Cuarto disposicién
Complementaria Final)

Fuente y elaboracidon: Defensoria del Pueblo, 2020.

Como se puede advertir, estos proyectos normativos buscan también garantizar no solo la atencion
integral de la salud para pacientes pediatricos con cancer, hasta el finalizar su tratamiento, sino
también dar respuesta a los problemas derivados de factores socioeconémicos, geograficos, u otros,
mediante el otorgamiento de licencia laboral y la descentralizacion de servicios. También, la entrega
de un subsidio econdmico necesario para sobrellevar la enfermedad, conforme al derecho al

disfrute del mas alto nivel posible de salud y el interés superior del nifio.
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A su vez, las propuestas planteadas buscan garantizar que todos los nifios, nifias y adolescentes con
cancer accedan a una cobertura universal, gratuita, integral y sin discriminacién en cualquiera de
sus etapas y tipos de cancer, incluso en caso de que el paciente cumpla la mayoria de edad, este/a
pueda continuar con el tratamiento hasta finalizarlo. Ademas, declarar prioridad nacional y de
necesidad publica el mejoramiento, la ampliacién y capacidad resolutiva para el tratamiento
oncoldgico en las Instituciones Prestadoras de Servicios de Salud- IPRESS del Il nivel; su finalidad
es el acceso a tratamientos especializados oncolégicos pediatricos, mediante la renovacidn
tecnoldgica en equipamiento biomédico y acondicionamiento de la infraestructura y ambientes
asistenciales de los establecimientos publicos de neoplasia oncoldgica pediatrica del pais.

Adicionalmente, proponen crear el Programa Nacional de Atencién de cancer en Nifios, Nifias y
Adolescentes, con rectoria del Ministerio de Salud mediante la Direccidn de Prevencién y Control
del Cancer, lo que implica una dotacidn de recursos presupuestales necesarios. En esa linea, debe
evaluarse que el programa presupuestal del Ministerio de Salud contemple, de forma especifica y
con financiamiento, la cobertura universal y gratuita de la deteccidn temprana y el tratamiento
integral oncoldgico de nifias, nifios y adolescentes del pais®?.

La preocupacion sobre el presupuesto ha sido también mencionada por la Comisién Interamericana
de Derechos Humanos, quien indicé que el Estado debe disponer y movilizar el maximo de los
recursos disponibles a nivel nacional para hacer efectivo el derecho a la salud. Ello con el objeto de
prevenir y mitigar los efectos de la pandemia sobre los derechos humanos, incluso tomando
medidas de politica fiscal que permitan una redistribucién equitativa, incluyendo el diseiio de planes
y compromisos concretos para aumentar sustantivamente el presupuesto publico para garantizar el
derecho a la salud®.

Por otro lado, el reglamento de la Ley N2 30466 sefala que en el disefio de politicas sociales, publicas
y asignacion presupuestal, en favor de la infancia, se debe evaluar si afecta directa o indirectamente
a las nifias, nifios y adolescentes, dado que estas deben garantizar la universalidad en el acceso a
servicios de salud, en igualdad de condiciones para alcanzar una vida plena.

Asi también, las iniciativas legislativas proponen la implementacion de un Observatorio Nacional de
Lucha contra el Cancer infantil con el objeto de monitorear, sistematizar y registrar los datos
estadisticos de la deteccién temprana y atencidn oncolégica en todo el pais, dado que la incidencia
anual de céncer infantil no se conoce al no existir un registro nacional de cdncer3*.

Al respecto, ambas medidas resultan importantes para la atencién especifica y especializada de este
grupo etario, asi como para contar con informacidon actualizada y permanente que permita
fortalecer las acciones de identificacion y atencién oportuna de la enfermedad. Una experiencia, a
modo de ejemplo es el caso mexicano, donde cuentan con un Programa de Accion Especifico Cancer
en la Infancia y la Adolescencia 2013-2018 y un Registro del Centro Nacional para la Salud de Ia
Infancia y la Adolescencia (CENSIA).

Programa Presupuestal 0024 Prevenciéon y Control Del Cancer. Para mayor informacion acceder al enlace:
https://www.minsa.gob.pe/presupuestales2017/archivos_apelacion/anexo2/anexo2-
PREVENCION%20Y%20CONTROL%20DEL%20CANCER.pdf
33 Comisién Interamericana de Derechos Humanos, aprobado por Resolucién No. 1/2020, documento Pandemia y Derechos
Humanos en las Américas, emitida el 10 de abril de 2020. Parrafo 13.

34 Manual de formacion para los médicos del primer nivel de atencion: Diagndstico precoz de cancer en el nifio, elaborado por la
Coordinadora Fouzia Msefer Alaoui Asociacién “L’Avenir”. Pag. 19. Para mayor informacién acceder al enlace:
https://www.inen.sld.pe/portal/documentos/pdf/al-paciente/03092012_DIAGNOSTICO_PRECOZ_DEL_CANCER_EN_EL_NINO.pdf
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De otro lado, los proyectos proponen crear la Red de Atencién de Cancer de Ninos, Nifas y
Adolescentes, y la Red de Unidades de Atencién de Cancer Infantil, bajo la rectoria del MINSA, como
instancia nacional multisectorial, que contribuye a laimplementacién de lineamientos para la accién
en cancer pediatrico en el pais. Sobre ello, se ha tomado conocimiento de que paises como Chile y
Meéxico cuentan con tales medidas implementadas con alcance nacional para la atencidn publica de
esta enfermedad, tal como se sefiala mas adelante.

Finalmente, la Defensoria del Pueblo, en atencidn a los problemas advertidos en este informe y en
base a su atribucidn constitucional de defensa de los derechos fundamentales de poblaciones en
situacion de vulnerabilidad, como son los nifios, nifias y adolescentes con cancer, ha considerado
importante la aprobacion de las propuestas legislativas en mencién. También, considera de
necesidad urgente, la promulgacién, por parte del Poder Ejecutivo, de la Ley de urgencia médica
para la deteccidn oportuna y atencién integral del cdncer del nifio y del adolescente, recientemente
aprobada por el Congreso; esta medida contribuird a contar con normativa especializada que regule
la deteccidn, el diagndstico y tratamiento del cancer de nifios, nifias y adolescentes en cualquiera
de sus tipos y etapas.

d) Experiencias comparadas

En nuestro pais, de acuerdo a lo expuesto, aln es un reto lograr la atencidn integral de calidad,
descentralizada, disponible y accesible en beneficio de los nifios, nifias y adolescentes con cancer
en cualquier tipo y grado. Es por ello la relevancia de considerar la experiencia de otros paises.

Al respecto, se observa que Chile cuenta con un seguro obligatorio para los padres/madres
trabajadores que tengan hijos/as afectados, asi como con una Red de Céancer Infantil, que
comprende 20 centros Programa Infantil para Drogas Antineoplasicas (PINDA), distribuidos en el
territorio nacional, entre integrales, parciales y de apoyo, que son parte del Plan Nacional de Cancer
en Chile.

Por su lado, México tiene un Programa de Accién Especifico Cancer en la Infancia y la Adolescencia
2013-2018 y un Registro del Centro Nacional para la Salud de la Infancia y la Adolescencia (CENSIA);
adicionalmente, existen 64 Unidades Médicas Acreditadas (UMA) para la atencién de esta
enfermedad.®

Finalmente, Colombia cuenta con la Ley N2 1388 por el derecho a la vida de los nifios con cancer,
cuyo objetivo es disminuir, de manera significativa, la tasa de mortalidad por cancer en personas
menores de 18 afios, a través de todos los servicios que requieren para deteccion temprana y
tratamiento integral, aplicacién de protocolos y guias de atencidon estandarizados y con la
infraestructura, dotacién, recurso humano y tecnologia requerida en Centros Especializados
habilitados para tal fin.

35 . . . L. . _—
Nota de Prensa del Gobierno mexicano. Para mayor informacion acceder mediante el siguiente enlace:

https://www.gob.mx/salud/censia/acciones-y-programas/programa-cancer-en-la-infancia-y-la-adolescencia. Revisado el 24 de
julio del 2020.
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Cuadro N2 4
Experiencia comparada sobre la atencién del cancer infantil en otros paises

INICIATIVA

LEGISLATIVA/LEY

OBJETIVO Y PROPUESTAS

FECHA

Ley N2 21.063

Establece un seguro obligatorio, para los padres y las madres trabajadores de nifios y nifias
afectados por una condicién grave de salud, modificando el cédigo de trabajo.

21 de diciembre de 2019

Ministerio de
Salud.
Comisiodn

Chile

Resolucidn exenta
352 de
Subsecretaria
Redes Asistenciales

Decreto N° 166 del

Asesora
sobre Cancer Infantil

N°
la
de

Red de Céncer Infantil, red oncolégica®®

a. Centro PINDA Integral
Actualmente  existen 11
centros con estas
caracteristicas

e Ambito de accién: Linfomas,
Leucemias y Tumores sélidos.
e Tipo de atencion: Abierta
(ambulatoria- domiciliaria) y
Cerrada (Hospitalizacion).

e Cuentan con equipo
interdisciplinario
especializado y formados en
hemato-oncologia pediatrica.
e Competencias en el proceso
de Atencién: procedimientos
estudio y diagnéstico;
procedimientos terapéuticos
como Cirugia, tratamientos
sistémicos  (Quimioterapia),
Rehabilitacion, Seguimiento,
Cuidados paliativos y alivio
dolor, Comité oncoldgico y

b. Centro Parcial PINDA
Existen 4 centros actualmente
con estas caracteristicas
ubicados en Antofagasta,
Talca, Puerto Montt y Punta
Arenas.

o Equipo de salud
especializado: médicos con
especializaciéon en hemato-
oncologia pediatrica,
pediatria, profesionales
capacitados y equipo apoyo.

e Competencias en el proceso
de atencion: Centro de
atencién que cuenta con un
equipo de salud definido vy
capacitado, que ante un caso

sospechoso realiza primera
atencion, evalta, solicita
examenes, fundamenta
sospecha diagndstica y

coordina directamente con el
centro de referencia

c. Centro PINDA de Apoyo
Son 5 centros actualmente
ubicados en los
establecimientos hospitalarios
de Arica, Atacama, Coquimbo,
Biobio y Osorno.

. Equipo de salud
especializado: Médico
pediatra, profesionales vy
equipo apoyo.

e Competencias en el proceso
de atencién: Centro de
atencién que cuenta con un
equipo de salud definido vy
capacitado, que ante un caso

sospechoso realiza primera
atencion, evalta, solicita
examenes, fundamenta
sospecha diagndstica y

coordina directamente con el
centro de referencia
establecido. También realiza
controles, tratamientos de

2000/ 2010 respectivamente

36 Esta red se inicia en 1988 con el Programa Infantil para Drogas Antineopldsicas (PINDA). Su cobertura poblacional considera a personas menores de 15 afios y posee 3 tipos de centros diferenciados en base
a su nivel de especializacidn, actualmente existen 20 centros que se encuentran distribuidos en el territorio nacional, estos son:
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trasplante de médula dsea en
uno de ellos.

Coordinacién
Intraestablecimiento,
Intraservicio e Interservicio:
con centros derivadores (Nivel
primario, secundario o
terciario) y Unidades de
Apoyo: Anatomia Patoldgica,
Imagenologia (basica y
compleja), Laboratorio (bésico
y complejo), Banco sangre;
Farmacia Oncoldgica y otros.

¢ Derivacidon: Centro Regional
de Radioterapia, Red Nacional
microquirurgica y de
oftalmologia predefinidas vy
con Centro TMO infantil.

establecido. También realiza
controles, tratamientos de
mantencién oral y controles
de seguimiento, seglin
indicaciones y en coordinacion
con el centro tratante. Realiza
atencidn integral de algun tipo
de cancer infantil, de acuerdo
a la competencia de los
médicos especialistas con que
cuente, es por esto que cada
centro parcial tiene sus
particularidades.

mantencién oral y controles
de seguimiento, segun
indicaciones y en coordinacion
con el centro tratante.’’

Meéxico

Programa de Accidn Especifico Cancer en la Infancia y la Adolescencia 2013-2018

Registros del Centro Nacional para la Salud de la Infancia y la Adolescencia (CENSIA).

Existen Unidades Médicas Acreditadas (UMA) para la atencion de esta enfermedad. Actualmente,
existen en el pais 64 UMA para la atencién de los menores de 18 afios con céncer.

Mediante la informacién concentrada en el CENSIA, a través del Programa de Accidn Especifico
Cancer en la Infancia y Adolescencia, se estima que México cuenta con aproximadamente 165

Oncodlogos Pediatras, 35 Hematdlogos Pediatras,

Radioterapeutas Pediatras y 5 Psico-oncélogos Pediatras.

35 Cirujanos Oncélogos Pediatras, 10

37 Plan Nacional de Cancer 2018-2028 de Chile.
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Iniciativa que expide
la Ley general para
detectar
oportunamente el
cancer infantil.

Objetivo: establecer un marco normativo que permita disminuir de manera significativa la tasa de
mortalidad por cdncer en las nifias, nifios y adolescentes menores de 18 afios, a través del
desarrollo de politicas publicas, planes, programas y protocolos destinados a la deteccion
temprana, tratamiento integral de calidad y recuperacion de los pacientes.

3 de abril de 2019

Proyecto de
decreto

Para los casos de madres o padres trabajadores asegurados cuyos hijos de hasta dieciséis afios
hayan sido diagnosticados por el instituto con cadncer de cualquier tipo podran gozar de una
licencia por cuidados médicos de los hijos para ausentarse de sus labores en caso de que el nifio,
nifia o adolescente diagnosticado requiera de un descanso en los periodos criticos de tratamiento
o de hospitalizacién durante el tratamiento médico, de acuerdo a la prescripcidon del médico
tratante, incluyendo, en su caso, el tratamiento destinado al alivio del dolor y los cuidados
paliativos por cancer avanzado.

26 de abril de 2019.

Colombia

Ley N2 1388 Por el
derecho a la vida de
los niflos con cancer
en Colombia.

Objetivo: Disminuir de manera significativa, la tasa de mortalidad por cancer en los nifios y
personas menores de 18 afios, a través de la garantia por parte de los actores de la seguridad
social en salud, de todos los servicios que requieren para su deteccidon temprana y tratamiento
integral, aplicacion de protocolos y guias de atencion estandarizados y con la infraestructura,
dotacidn, recurso humano y tecnologia requerida, en Centros Especializados habilitados para tal
fin.

Beneficiarios:

1. La poblacion menor de 18 afios a quien se le haya confirmado, a través de los estudios
pertinentes, el diagndstico de cancer en cualquiera de sus etapas, tipos o modalidades, certificado
por el Oncohematdlogo Pediatrico, debidamente acreditado para el ejercicio de su profesion, de
acuerdo con la normatividad vigente y el anexo técnico.

3. La poblacion menor de 18 afios, cuando el médico general o cualquier especialista de la
medicina, tenga sospecha de cancer o de las enfermedades enunciadas en el numeral 2 del
presente articulo y se requieran examenes y procedimientos especializados, hasta tanto el
diagndstico no se descarte.

26 de mayo de 2010.

Fuente y elaboracion: Defensoria del Pueblo, 2020
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Defensoria Adjuntia para la Niviez y la Adolescencia
del Pueblo

4. Hallazgos sobre la ruta critica en la deteccion, el diagndstico y tratamiento del cancer en
nifias, nifos y adolescentes

Los hallazgos que se describirdn corresponden a aquellos advertidos por la Defensoria del Pueblo y
la Organizacién Panamericana de la Salud, antes y durante la pandemia por Covid 19. Todo ello nos
demuestra la necesidad urgente de atencién de la problematica del cancer infantil por parte del
Estado peruano, con la finalidad de garantizar el derecho al disfrute del mas alto nivel posible de
salud de los nifios, ninas y adolescentes.

Cabe precisar que los hallazgos irdn acompafiados de algunos testimonios de las personas a quienes
se entrevistd durante los estudios realizados.

4.1 Problemas identificados por la Defensoria del Pueblo antes de la pandemia por Covid-19

El afio 2019, la Defensoria del Pueblo realizé un estudio sobre la percepcion de 114 cuidadoras/es
de nifias y nifios con cancer, procedentes de 24 departamentos, con el fin de identificar problemas
en la deteccidon y atencién de dicha enfermedad en establecimientos de salud de Lima
Metropolitana. En esa oportunidad, se tomé conocimiento de lo siguiente:

a) Demora en la deteccion inicial y diagnéstico final

La detencion y el diagnéstico oportuno del cdncer en nifios, nifias y adolescentes representan un
reto para el pais, debido a que dependen de varios factores: uno de ellos estd relacionado con el
nivel de desarrollo local de la regidn en que vive el nifio; otro con la condicidn socioecondmica de la
familia.

Sobre este ultimo aspecto, la poblacidon que pertenece al estrato socioecondmico con menores
recursos, generalmente, se auto médica o no acude, oportunamente, a consulta médica, motivo por
el cual el diagndstico es tardio y hay menor posibilidad de supervivencia en comparacion con la
poblacidn de estrato socioeconémico alto.

Al respecto, el estudio realizado identificé que el promedio de dias que demord el cuidador en llevar
a su hijo/a para recibir atencién en un establecimiento de salud, luego de los primeros sintomas,
fue 17 dias, tanto en MINSA como ESSALUD. Asimismo, el tiempo de demora desde la aparicién de
los primeros sintomas de cancer hasta el acceso a un hospital especializado en atencidn oncoldgica
pedidtrica en Lima, fue de 96 dias en dichas entidades.

De otro lado, cuando el diagndstico se realizé en la regidn de origen, el tiempo promedio de demora
en el diagnéstico definitivo, a partir de la aparicidn de los primeros sintomas, fue de 81 dias (142
dias en ESSALUD). Sin embargo, cuando el diagndstico se efectud en Lima, demord 77 dias (88 dias
en MINSA). Por consiguiente, el diagnéstico definitivo fue mas rapido en Lima.

Es importante destacar que, segun el tipo de institucidn, se presentan diferentes escenarios.
Mientras que el tiempo para el diagndstico definitivo del/la nifio/a en establecimientos de ESSALUD
en Lima es menor en comparacion con el tiempo que toma realizarlo en la regidn de origen, en
MINSA se presenta una situacion contraria, tal como se observa en el presente grafico.

38 Consultoria realizada por la Defensoria del Pueblo, 2019. Pagina 9.

27



N . . .
§‘\. h Defensoria Adjuntia para la Niviez y la Adolescencia
.(]ifﬁ del Pueblo

Grafico N2 1
Promedio de dias desde que el/la nifio/a con cancer presenté los primeros sintomas hasta el
diagnéstico definitivo del cancer, segun tipo de institucion, 2019

ESSALUD  MEMINSA

141

Nifio/a fue diagnosticado en Lima Nifio/a fue diagnosticado antes de llegar a Lima

Fuente y elaboracidn: Defensoria del Pueblo, 2019.

Al respecto algunos testimonios:

“Bueno, en caso de Huancavelica, también es muy dificil, porque a mi hija cuando le detectaron, era
porque tenia plaquetas bajas en la sangre, no sabian ¢Por qué? Alld, no tienen esa mdquina; cuando
tu quieres donar plaquetas, que le pongan en ese momento y mi hija estaba en ese momento de
riesgo, de que le agarre un ataque o algo que quede ahi...”. (Huancavelica, INEN).

“Como le decia, la opinion que tengo de alld (Iquitos) es que en realidad se demora mucho, ya deberia
de ser mds rdpido, el diagndstico, para poder trasladar lo mds rdpido posible a Lima, pero de todas
maneras de algo sirve y por algo se empieza y algo se aprende”.(lquitos, INEN)

b) Dificultades en el traslado para la atencién de salud

El 78,9% de las/os cuidadoras/es tuvo problemas durante el traslado del/a nifio/a con cancer desde
la region de origen a Lima. Los principales problemas fueron estrés por el viaje (70,9%), nduseas y
vémitos del menor de edad durante el viaje (45,3%), el estado de salud del/a nifio/a empeord
(36,0%), robo, extravio o dafio de sus pertenencias (11,6%). También, maltrato de parte del personal
del medio de transporte (9,3), problema de salud del cuidador o hermano del/a menor de edad con
cancer (5,8), problemas econédmicos y con el medio de transporte (4, 7%).

Al respecto, un testimonio sefiala lo siguiente:
“Cuando me dijeron, sefiora su hija va ser trasladada a Lima, solo le dieron el pasaje a mi hija y
entonces yo dije al doctor: Doctor por qué solo de mi hija, si me voy con ella. O sea, tuvieron que

demorar un dia mds para poder conseguir mi pasaje y mandarme junto a mi hija; esa era la dificultad
mds grande para llegar al hospital”. (lquitos, INEN).
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c¢) Demora en el acceso a servicios de salud

El tiempo de demora, para obtener una cita de atencion en consultorios externos de oncologia
pediatrica en Lima, es 23 dias. Sin embargo, el tiempo para la programacién de la cita depende del
estado de salud en que se encuentran las/os nifias/os.

Respecto al tiempo de acceso al servicio de consulta externa, se encontrd que las/os cuidadores/as
esperan mas de dos horas (130 minutos) para ser atendidas/os por el médico especialista, mientras
que la duracién promedio de una evaluacion médica es de 13 minutos. Por consiguiente, las/os
nifias/os esperan 10 veces mas para ser atendidas/os en una consulta externa.

Un testimonio detalla lo que sigue:

“En Iquitos no le diagnosticaron de cdncer a mi hija, me mandaron acd (Lima) porque ella tenia un
tumor en la vista, el 95 por ciento de la vista estaba cubierta por el tumor; me dijeron que tenia que
ira Lima para que le operen y en un mes estaba regresando. No me dijeron que era cdncer, ni siquiera
la posibilidad de que era cdncer. Vine con la condicion de que regresaria en un mes, pero no fue asi,
operaron a mi hija 15 dias después; tenia que esperar el resultado de patologia, recién me dijeron
que era cdncer, el diagndstico fue acd (Lima)”. (Iquitos, INEN).

d) Problemas en la derivacion o referencia

El 68,1% de cuidadores/as reportaron problemas en la derivacion de sus hijos/as a Lima debido a
las siguientes causas:

- Falta de recursos econdmicos para comprar el pasaje (45,5%).

- Problemas de coordinacion con el hospital de Lima (36,4%).

- Demora del personal de salud en realizar los trdmites administrativos (26,0%).

- Demora en el diagndstico médico y/o el deterioro de la salud del/a nifio/a con cancer (13,0%).

En cuanto al proceso de derivacién desde la regidn de origen, el 20,4% (23) de cuidadores/as
acudieron a hospitales de Lima por su propia cuenta (sin derivacidn). Al compararse, segln tipo de
institucion, se puede evidenciar que este porcentaje es mayor en cuidadores/as que cuentan con
seguro de ESSALUD: 27,0%.

Grafico N2 2
Condicién en que el/a nifio/a con cancer que proviene del interior del pais acude a Lima, segtin
tipo de institucion, 2019

MESSALUD EMINSA

82.9

27.0

- 17.1

Fue a Lima con una referenciade un  Acudid a Lima por su propia cuenta
EESS

Fuente y elaboracion: Defensoria del Pueblo, 2019.
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Sobre esta situacién, un testimonio senala lo siguiente:

“En Yurimaguas, deberia haber mds tecnologia, porque alli hay un hospital que se construyd, hace
mds de 5 aflos que estd construido, ahi no mds lo tiene. Es un hospital chiquitito; cuando se ponian
mal nuestros hijos, ahi corriamos de emergencia”. (Yurimaguas, INEN).

De otro lado, luego de la identificacion de los primeros sintomas de cancer en su hijo/a, el 53,5%
(61) de cuidadores/as acudié a dos establecimientos de salud antes de su derivacién a Lima.
Asimismo, 22.8% acudid a un EESS, 12.3% a tres EESS y 9,6% (11) a cuatro o mas establecimientos
de salud en busca de atencion especializada antes de llegar a Lima.

En cuanto al tipo de establecimiento de salud al que acuden por primera vez en busca de atencién
para su hijo/a, los/as cuidadores/as que tienen seguro de ESSALUD acuden, principalmente, a
hospitales de dicho seguro (56,8); mientras que aquellos/as que utilizan los servicios de salud del
MINSA, acuden, generalmente, a puestos o centros de salud (54,7%).
Al respecto otro testimonio da cuenta de las dificultades enfrentadas:

“Yo me vine con mis propios medios, el SIS no me cubrié nada... porque no piensan en tantas familias
que estdn prdcticamente devastadas por el cdncer; porque venden casas, venden cosas para tratar
de salvar ese gasto que nos genera esta enfermedad, porque para nosotros no es fdcil, gastamos
plata”. (Lambayeque, INEN).

Otros problemas reportados por el/la cuidador/a durante el proceso de derivacion de su hija/o a

Lima para la atencidn especializada, se detallan en el siguiente grafico:

Grafico N2 3
Problemas reportados durante el proceso de derivacién a Lima

mESSALUD mMINSA

No tenia dinero para el pasaje yotros I 15.0

gastos I~ 5.1
Problemas de coordinacidn conel NG 5.0
hospital de Lima I 404

Demora del personal de saluden I 0.0
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deterioro de la salud del nifio facon... I 2.8

Solo proporcionaron pasaje para el 0.0
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Maltrato de parte del personal de 0.0
galud al nifiofa con cancer Hl 5.3

Otros problemas 1 f 17.5
: I 17.5

Fuente y elaboracién: Defensoria del Pueblo, 2019.
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Sobre esta situacidn, dos testimonios sefialan lo siguiente:

“Bueno, la dificultad que tuve fue que (risas) no me facilitaron el pasaje ni ambulancia ni nada. Yo
me vine por mi propia cuenta y entonces mi hijito llegd mds delicado de lo que estaba; se habia
hinchado, no caminaba y bueno pero gracias a Dios asi llegué de todas maneras”.

(Paijan, INEN).

“Su estomago empezo a inflamarse mds, ya era mds notorio, mucho mds notorio, entonces nosotros
desesperados porque nos dijeron que el pasaje en avion va demorar, va demorar un mes, dos meses,
no se sabe, que era cuestion de tiempo. Entonces nosotros agarramos el avion y partimos, ya después
llegé la referencia”. (Arequipa, HNERM).

El 74,1%(20) cuidadores que cuentan con seguro ESSALUD refieren que el Hospital de ESSAUD
gestiond la derivacion a Lima; mientras que con relacion al MINSA, el 90,5%(57) de cuidadores/as
tuvieron que acudir a un hospital del MINSA para su derivacién a dicha ciudad.

e) Barreras (geograficas, econdmicas y otras) en el acceso y la atencion en los servicios de salud

Existe diferencia en la tasa de curacion del cdncer infantil. En paises de mayores ingresos,
aproximadamente, el 80% de los nifios y adolescentes con esta enfermedad logra curarse; en
contraste, en paises de medianos y bajos ingresos la tasa de curacién es menor al 20%>°.

Al respecto, el 67,9% de cuidadoras/es informd que asumid el gasto de traslado del/a nifio/a con
cancer desde su regién de origen a Lima, mientras que solo el 23,9% refirié que este gasto fue
asumido por el Seguro Integral de Salud (SIS) o ESSALUD. Asimismo, 5,5% lo cubrié mediante
préstamo; 2,8% por otros medios (apoyo del pueblo, donacién, organizacion de polladas).

Grafico N2 4
Fuente de financiamiento del gasto de viaje desde la casa del/a nifio/a con cancer a Lima para la
atencion especializada, segun tipo de institucion, 2019

BESSALUD WMINSA
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Sequro

Fuente y elaboracion: Defensoria del Pueblo, 2019

39 Reporte de la Reunidn Nacional sobre Cancer Infantil en Perd, realizado el 07 de junio del 2019, con representantes del MINSA,
INEN, OPS, PAHO.
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Aparte de ello, un testimonio da cuenta de los gastos por material sanitario que una familia se ve
compelida a realizar durante la atencién de la nifa o el nifio en los servicios de atencién
especializada:

“Solamente, he tenido que comprar unas lineas de acd (sefiala la bomba de infusion), cada vez que
recibe su quimio, compro una de estas lineas y también una cinta; pero solo una sola ves cuando
recibe quimio, es una cinta especial y cuesta 75 soles, la linea de la bomba de infusion cuesta 18
soles. Compro porque me han dicho que no hay, acd mismo esterilizan la cinta”. (Arequipa, HNERM).

Del mismo modo, el 55,3% de cuidadoras/es reportd haber tenido problemas durante el diagndstico
de cancer de su hijo/a, especialmente, cuidadores/as que acuden a los establecimientos de salud
del MINSA (60,5%). Entre los problemas sefialados destacan: falta de dinero para cubrir los gastos
de salud (57,1%), demora en la realizacion de los examenes de laboratorio (47,6%), demora para la
atencién médica (28,6%), maltrato de parte del personal de salud al/a nifio/a con cancer (9,5%).

Respecto, a este ultimo aspecto, un testimonio da cuenta del tipo de trato que recibe los familiares
y los propios pacientes, a opinién del cuidador/a:

“...cuando yo llegué, era un cambio para mi'y para mi hija, mi nifia tenia 2 afios, no entendia lo que
pasaba, agujas por aqui agujas por alld y ella traumada; en Brefia es diferente la emergencia, a los
nifios los llevan a un ambiente y lo tienen solos, y como ellos se intentan quitar las vias, ya que no
entienden, los amarran de los pies a las manos, y nos tenian afuera, asi lo tenian a mi hija, los padres
esperamos afuera sentados, no nos dejaban entrar” (Huancavelica, INEN)

Sobre el particular, se debe resaltar que la Constitucién Politica establece, en el articulo 1, la defensa
de la persona humano y el respeto de su dignidad como fin supremo del Estado y la sociedad;
ademas, la Ley General de Salud dispone, en el articulo 15.3, el derecho a ser atendida/o con pleno
respeto a la dignidad, lo que implica que toda persona debe ser tratada en condiciones que respeten
su integridad fisica y mental, mediante un trato digno, lo que concuerda con el deber de proteccién
especial de la comunidad y el Estado hacia nifias, nifios y adolescentes, consagrado también, en el
articulo 4 de la norma constitucional. El siguiente grafico muestra los problemas enfrentados por
dichos/as cuidadores/as, por tipo de institucion:

Grafico N2 5
Tipo de problemas que enfrentan cuidadores/as durante la atencién para el diagndstico de
cancer infantil, segun tipo de institucién, 2019

Fuente y elaboracion: Defensoria del Pueblo, 2019
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De otro lado, el 65,4% de cuidadores/as reportd haber tenido problemas o dificultades durante la
administracion y el control del tratamiento oncoldgico en hospitales de Lima; y (30,9%) no tenia
dinero para pagar los medicamentos o insumos. El 86,5% de ellos/as refirié que el ingreso familiar
disminuyd; 80,2% que algun integrante del hogar dejo de trabajar; 79,3% que algun integrante del
hogar abandond o interrumpié sus estudios; y 42,3% que delegd la responsabilidad del cuidado de
ninos menores a otro integrante del hogar.

Algunos testimonios dan los siguientes detalles sobre dichos problemas:

“..que tu hijo tenga leucemia, cdncer, es dificultoso, porque se derrumba todo y te hace vivir una
vida diferente, lejos de la familia, lejos de los hijos e inclusive ahora tengo que estar acd como mi
hijo, pensar que hacer para proveer para mis demads hijos, para mi esposa. Es una dificultad grande;
pero gracias a Dios y a todo el apoyo que recibimos del albergue se hace lo que se puede”. (Piura,
INEN).

“Acd en Lima no tengo familia, estoy en un albergue”. (Yurimaguas, INEN).

Sobre el problema referido a la administracién y el control del tratamiento en hospitales de Lima, el
grafico muestra detalles, segun tipo de institucién.

Grafico N2 6
Tipos de problemas que reportan cuidadores/as de los nifios/as con cancer durante la
administracién y control del tratamiento en hospitales de Lima, segun tipo de institucion
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Fuente y elaboracion: Defensoria del Pueblo, 2019.
Con relacién a dicho problema, se sefiala el siguiente testimonio:

“..en realidad para esta enfermedad, esos 200 soles no nos alcanza, ni el sueldo del esposo nos
alcanza. Prdacticamente, esta enfermedad es como un hijo mds que tenemos, porque tenemos que
darle, prdcticamente, ese gasto, para tratar de venir a los controles, tratar de llegar a las citas a
tiempo, tratar de ubicarte en un cuarto en caso que no estuvieras en un albergue; son gastos que a
nosotros nos genera”. (Lambayeque, INEN).
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f) Dificultades en la estancia del/a cuidador/a

El 73,9% (51) de cuidadores/as reporté haber tenido problemas, dificultades o inconvenientes
durante la primera atencién, sea en el servicio de emergencia u hospitalizacién, con motivo de su
estadia en Lima.

El principal problema estuvo relacionado a la subsistencia personal como dejar de consumir
alimentos por preocupacion o porque no se contaba con recursos econdmicos para satisfacer esa
necesidad bdsica. Asimismo, las circunstancias obligaron a pernoctar en el ambiente hospitalario,
sumado al hecho de no contar con orientacién y tomar conocimiento sobre la falta de buen trato a
su hija o hijo hospitalizada/o por parte del propio personal de salud.

Este ultimo problema, ademds de ser un hecho grave, afecta en mayor medida la dignidad e
integridad del paciente menor de edad, considerando su situacién de vulnerabilidad. A su vez,
dificulta la estadia del padre o la madre al tener que enfrentar situaciones que impactan en el estado
emocional de su hija o hijo, incluido el propio.

Grafico N2 7
Tipos de problemas que enfrentan cuidadores/as de nifios/as con cancer durante la primera
atencion o internamiento en hospitales de Lima, segtin tipo de institucion
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Fuente y elaboracion: Defensoria del Pueblo, 2019
Al respecto algunos testimonios:

“Para nosotros es complicado dejar todo y viajar. En mi caso, yo dejé de estudiar, dejé todo”.
(Huancavelica, INEN).

“En el caso de mi hija, en un inicio yo tuve que pagar un cuarto, me salia 180 soles en 3 dias, fue
dificil. La asistenta social de oftalmologia me mandd al albergue Inspira; alli, todos duermen en un
solo cuarto, en cama camarote entraban dos familiares; para que alcances el bafio, te tenias que
levantar a las 6 de la mafiana. Claro que tienes donde dormir, donde estoy, pero no es tu comodidad;
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es dificil soportar y compartir con gente que no conoces, te tenias que cambiar frente a todos, te
tenias que envolver con una toalla y cambiarte”. (Iquitos, INEN).

En ese contexto, de 113 cuidadores/as entrevistados/as, 24 sefialaron haber accedido a un albergue
ocasay el 24,8%(28) de ellos/as permanecio en el hospital durante su estadia en Lima acompafiando

a su hijo/a.

Se debe precisar que en Lima solamente se cuenta con dos albergues:

Cuadro N2 5

N° Nombre de la casa Detalle

1 Casa Ronald Mcdonald | Alberga a familias del interior del pais que tienen hijos con
ESSALUD (distrito de | tratamientos médicos por cancer, trasplantes u otras
Jesus Maria) enfermedades de alta complejidad, que reciben atencién en el

HNERM?®,

2 Casa Magia (distrito de | Exclusivo para familiares de nifios y nifias con céncer que

San Borja) provienen del interior del pais.

Fuente y elaboracion: Defensoria del Pueblo, 2019.
Sobre el particular, se sefialan algunos testimonios:

“Fue duro, bueno, muy dificil llegar acd, una ciudad que nunca en mi vida habia llegado y ni siquiera
me imaginaba llegar a Lima. Solo escuchaba hablar de Lima y que era lindo, pero no llegar en esta
situacion en la que estoy acd con mi hijo”. (Piura, INEN).

“Sumamd estd en la Casa Ronald Mcdonald; estamos separados. Ella se queda ahi'y yo duermo acd,
cuando nos dan de alta, yo me voy a un hotel, pero generalmente yo duermo acd...En la Casa Ronald
Mcdonald son muy estrictos; por ejemplo, yo me quedo acd a dormir y cuando ella viene a las 10 o
11, me dice, que tiene que regresar a la 3 de la tarde porque le toca limpieza y si no realiza la
limpieza, una o dos veces, le botan, también le dicen que no puede llegar antes de las 9.

También me comentd que, en una ocasion, una sefiora que tenia su hijo hospitalizado no llegé y
cuando regreso le dijeron, sefiora usted ha faltado dos veces y no ha cumplido, asi que se va; no
entendian que su hijo estuvo hospitalizado. Son muy estrictos, incluso, si yo iba tenia que hacer lo
mismo que ella porque teniamos que hacer por separado; cada uno cumplia su funcién en forma
diferente, tenia que limpiar la cocina, la refrigeradora, entonces dije asi no, asi no”. (Arequipa,
HNERM).

De acuerdo a estos hallazgos, la Defensoria del Pueblo considera necesario evaluar la
implementacion de albergues temporales, como parte de una politica integral de proteccion y
soporte al grupo familiar de nifios/as con cancer que provienen del interior del pais o lugares
periféricos de Lima. También, para brindar proteccion a los/as demas hijos/as menores de edad
gue permanecen en provincias sin la compafia de uno o ambos progenitores por tiempos
prolongados.

40 Hospital EsSalud Edgardo Rebagliati Martins
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g) Afectacion del ambito familiar de nifias, nifios y adolescentes con cancer

Los/as cuidadores/as informaron, también, que el dmbito familiar fue afectado, directa o
indirectamente, en diversos aspectos por el impacto del cancer en sus vidas.

Grafico N2 8
Cambios en el entorno familiar reportados por cuidadores/as a consecuencia del diagnéstico de
cancer de su hijo/a, segun tipo de instituciéon
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Fuente y elaboracion: Defensoria del Pueblo, 2019
Este testimonio da a conocer lo que sigue:

“es bien dificil y no se lo deseo a nadie porque primero nadie quiere esta enfermedad, segundo es
que te olvidas de todo, esto es otro mundo; porque lo que le pasé a mi hija ha sido de un momento
a otro. Entonces, en ese momento, todo se te viene abajo porque tienes que buscar solucion, si te
manda hacer examen, supongamos que sea afuera, tienes que buscar dinero porque uno tiene que
ver, tienes que prestarte dinero. Entonces muy aparte de tener el problema de la enfermedad, tienes
que tener dinero para cualquier emergencia, ya que a veces el seguro no cuenta con eso, entonces,
qué hacemos, qué nos queda: endeudarnos pues, porque la salud es asi ya, pues imaginese lo que
no hace uno por sus hijos”. (Chincha, HNERM).

h) Centralizacién de la atencién en Lima

Los/as cuidadores/as refirieron que en su lugar de origen no hay hospitales especializados, tampoco
el material necesario para la atencion y diagndstico del cancer en sus hijos/as. En el caso de dos
hospitales (Chiclayo y Trujillo), si bien tienen el servicio de oncologia, no cuentan con especialidad
en el drea pediatrica, lo que imposibilita la atenciéon de nifios en provincias y obliga a sus
padres/madres a trasladarlos a Lima, con todos los problemas que genera esta situacidn, tanto a
nivel familiar como econémico.

Debido a esas dificultades, ellos/as solicitaron que se implementen hospitales en el interior del pais
y se asegure que tengan equipos para el diagndstico del cancer a fin de evitar la demora en el

traslado de sus hijos/as.

Al respecto algunos testimonios:
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“Trujillo también tiene su hospital, pero lo que se pediria es que tenga la especialidad para que
puedan detectar rdpidamente, porque a veces para detectar esa enfermedad siempre te piden
andlisis mds profundos y eso no lo hacen ellos y cuando no se tiene los recursos realmente cuando
uno lo necesita, te mandan afuera que cuesta 20 soles, 30 soles; entonces, a veces no hay los
recursos, y no te mandar, sino tienen un diagndstico. Entonces, seria bueno que exista esa
especialidad dentro del hospital para que sea mds rdapido el traslado”. (Trujillo, INEN)

“..en Lambayeque no hay hospital oncoldgico, pero en Chiclayo si hay. En Chiclayo hay dos
hospitales, pero el gran detalle es que, principalmente, atienden a los adultos y ¢los nifios? no hay
atencion para ellos”. (Lambayeque, INEN).

“Bueno, soy de Piura; en el hospital, alld, le diagnosticaron Leucemia y tuvieron que derivarme acd,
al INEN, cldsica. Fue duro, bueno, muy dificil llegar acd, una ciudad que nunca en mi vida habia
llegado y ni siquiera me imaginaba llegar a Lima, solo escuchaba hablar de Lima y que era lindo,
pero no llegar en esta situacion en la que estoy acd con mi hijo. Bueno, fue duro para mi, sé que
para todos los que estamos aqui también; y tuvimos que estar alli (INEN), hasta que nos dieron de
alta y poder llegar, no hay familias acd; pero gracias a Dios, le rogué a Dios y tuvimos este albergue,
que nos acogid tanto, nos dio ese acogimiento de familia y aqui estamos, luchando, siguiendo
adelante, con mucha fe y esperando la voluntad de Dios”. (Piura, INEN).

“En Arequipa no hay cirujano oncdlogo, dicen que habia uno en el IREN pero habia fallecido”.
(Arequipa, HNERM).

Ante todo lo sefalado, se evidencia la imposibilidad de las nifias y los nifios diagnosticados con
cancer de acceder a un tratamiento en los establecimientos de salud de sus lugares de residencia,
pues éstos no tienen servicios especializados de tratamiento oncolégico exclusivos para ellas/os.

Esta carencia genera acceso tardio a la deteccién y el diagndstico del cancer en lugares del interior
del Peru debido a la falta de especialistas y equipos biomédicos especializados, asi como a la demora
administrativa (trdmites y coordinaciones) durante el proceso de derivacién a otras regiones.
Asimismo, estas situaciones de inequidad originan la necesidad del traslado a Lima.

4.2 Problemas identificados por la Defensoria del Pueblo durante la pandemia por COVID-19

En el marco de su competencia, la Defensoria del Pueblo atendié diversos casos en regiones sobre
nifias, ninos o adolescentes con enfermedades, como cancer, no relacionadas con el COVID-19 que
necesitaban atencidn urgente o la continuidad de su tratamiento. Sin embargo, debido al contexto,
varios hospitales solo atendian casos COVID-19 o no contaban con la especialidad de oncologia
pedidtrica, lo que obligaba a su traslado inmediato a la ciudad de Lima.

Asimismo, la referencia y el traslado también presentaron obstdculos, entre ellos, la falta de
disponibilidad de camas en los hospitales especializados en Lima; la demora en la respuesta de
aceptacion por el hospital de destino; la demora de los resultados de descarte de COVID-19, o en la
referencia del hospital de origen; la falta de equipos y especialistas, asi como la poca disponibilidad
de vuelos de transporte.

En ese contexto, se resalta un caso atendido en la region la Libertad sobre tres menores de edad
con diagndstico de leucemia que ingresaron al servicio de emergencia del Hospital Belén de Trujillo
por descompensacioén, debido a la suspension del tratamiento médico que recibian en el Instituto
Nacional de Enfermedades Neoplasicas en Lima por la emergencia sanitaria. A consecuencia de esa
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situacion, los tres menores de edad fallecieron en dicho establecimiento de salud debido a la falta
de atencion oncoldgica pediatrica.

Estos problemas han sido y son de permanente preocupacion institucional, motivo por el cual, en
su oportunidad, mediante un oficio dirigido al Ministerio de Salud se advirtié que, como efecto de
la emergencia sanitaria se habia suspendido y, en algunos casos, descontinuado la atencién de
enfermedades de nifias, nifios y adolescentes no relacionadas al COVID-19, como el cancer en sus
diferentes tipos y estados. Asimismo, se le solicitd la atencion urgente y prioritaria de nifios, nifias
y adolescentes en base a su derecho del nivel mas alto de su salud y de su interés superior®..

Pese a ello, la Defensoria del Pueblo atendid otros casos, como el presentado en Huancayo, donde
una nifia con cancer y contagiada de COVID — 19 no recibia atencidn en ninguno de los
establecimientos de salud de Junin por falta de médicos especialistas. Esta dificultad fue superada
debido a lalabor de la oficina de la Defensoria del Pueblo en esa regidn que posibilité que el Instituto
Nacional de Salud del Nifio en Lima acepte la referencia solicitada por el Hospital Regional Docente
Materno Infantil El Carmen de Huancayo.

Al respecto, es pertinente sefialar algunos detalles importantes que muestran diversas situaciones
que afrontan las/los pacientes y sus familiares, como la situacién de desproteccion familiar de la
nifia, que implicé coordinar con el director de la Unidad de Proteccion Especial de Junin (UPE), para
emitir con urgencia la medida de proteccién sobre el cuidado de la misma por parte de sus abuelos
maternos, debido a que la madre estaba en el extranjero y el padre habia abandonado el hogar.
Este procedimiento de proteccion provisional era primordial para tramitar la referencia y el viaje a
Lima.

Sobre la atencidn de salud, se identificé dificultades en la referencia solicitada por el Hospital El
Carmen al Instituto Regional de Enfermedades Neoplasicas de Concepcion (Junin), lo que no pudo
ser aceptado por falta de médicos de la especialidad requerida. Ante ello, se buscd la referencia en
hospitales de Lima, como el Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas y el Hospital Hipdlito
Unanue, donde no se concretd la referencia por la condicién médica de la aludida nifia y la falta de
equipos, respectivamente.

Finalmente, a través de las coordinaciones de las oficinas de la Defensoria del Pueblo en Junin y
Lima, se logré que la menor de cuatro afos sea referida al Instituto Nacional de Salud del Nifio
acompafiada de su abuela materna. Actualmente, ella se encuentra recibiendo atencion médica
especializada®?.

Otro caso se presentd en Arequipa, donde una nifa de 45 dias de nacida, con tumores en la espalda,
debia ser trasladada a Lima para una operacion urgente ante la falta de equipos para su atencion en
su ciudad de origen. No obstante, hubo dificultad para encontrar una cama en un hospital en Lima
y la solicitud de un descarte de COVID-19 previo al traslado, lo que generé una espera de dos dias
para el traslado.

Aunado a ello, no hubo disponibilidad de vuelos, inconveniente que fue superado luego de las
coordinaciones de dos oficinas defensoriales con el Seguro Integral de Salud (SIS) de Arequipa y

4L Dicho Oficio N@ 170-2020 se emiti6 el 12 de junio del afio en curso dirigido al Ministerio de Salud para advertir la existencia de
este problema.

42 Nota de prensa realizada el 16 de julio. Para mayor informacion acceder al link: https://www.defensoria.gob.pe/defensoria-del-
pueblo-sistemas-de-referencias-entre-hospitales-no-pueden-hacer-esperar-a-pacientes/
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Lima, asi como con el Sistema de Atencion Mévil de Urgencia (SAMU). En la actualidad, la nifia recibe
atencion en el Instituto Nacional de Enfermedades Neopldsicas (INEN)*.

Cabe precisar que, para la Defensoria del Pueblo, es de suma y permanente preocupacién la
situacion de la ninez y adolescencia con céncer. Es por ello que, en el marco de nuestras funciones
constitucionales, elaboramos un boletin** que evidenciaba gran parte de los hallazgos advertidos
antes y durante la pandemia a causa del COVID-19, por nuestra institucion y la Organizacion
Panamericana de la Salud; asi también este boletin contiene cifras estadisticas sobre el cancer
infantil en el Perd. Adicionalmente, también se difundieron notas de prensa para dar a conocer la
problemaética advertida®, asi como para sefialar la urgencia de garantizar la atencidn a nifias, nifios
y adolescentes con céncer?®,

4.3 Problemas identificados por la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) en Peru antes de
la pandemia por COVID-19

En junio de 2019, se realizé en el pais la Reunién Nacional sobre Cancer Infantil en Perd, como parte
de las actividades de la Iniciativa Mundial de la Organizacién Mundial de la Salud para el Cancer
Infantil en la Regién de las Américas.

El reporte de esta reunién indica que, de los principales centros a nivel nacional que atienden a
nifios con cancer (como unidad dentro de un hospital del tercer nivel de atencién, un instituto de
cancer o un hospital especializado en pediatria), cuatro estan en Lima, dos en Arequipa, uno en
Cusco y uno en Lambayeque. Ademas, en lo que concierne a las oportunidades identificadas para
mejorar los resultados en cancer infantil, se menciona lo siguiente:

a) Falta de diagndstico o diagnédstico erroneo: Que afecta al 20 % o mas de los nifios con cancer en
Peru*”:

b) Retrasos en el diagndstico o diagndstico tardio: Aun persisten los tiempos prolongados entre el
inicio de los sintomas hasta la derivacion y el diagndstico subsecuente definitivo. Al respecto, el
diagndstico de cancer infantil es tardio; tiene un retraso de cerca de cuatro (4) veces mas que lo
observado en paises desarrollados y el 69% de los casos se detecta en los estadios lll, IV y V. Es
por ello que el diagndstico oportuno de pacientes oncoldgicos pedidtricos representa un reto
para el pais.

43 Nota de prensa realizada el 14 de agosto. Para mayor informacion acceder al link: https://www.defensoria.gob.pe/defensoria-
del-pueblo-se-requiere-implementar-un-area-de-cirugia-pediatrica-en-hospital-de-arequipa/
44 Boletin N° 1 - Julio 2020, elaborado por la Adjuntia para la Nifiez y Adolescencia. Publicado el 21 de julio del 2020, mediante el

siguiente enlace: https://www.defensoria.gob.pe/wp-content/uploads/2020/07/Bolet%C3%ADn-Ni%C3%B1lez.pdf

4 Nota de prensa realizada el 24 de julio. Para mayor informacion acceder el siguiente link:

https://www.defensoria.gob.pe/defensoria-del-pueblo-antes-de-la-pandemia-diagnostico-definitivo-de-ninas-ninos-y-

adolescentes-con-cancer-demoraba-mas-de-dos-meses-y-medio/

4% Nota de prensa realizada el 27 de agosto. Para mayor informacion acceder el siguiente link:

https://www.defensoria.gob.pe/defensoria-del-pueblo-urge-garantizar-atencion-a-ninas-ninos-y-adolescentes-con-

cancer/?fbclid=IwAR1fMKtoawiAEyaX7qTnk-ysvtlJsHOdAloeyyvx2d6KYJKPzfN6EN4AXMXal

47 . L. _—
Para mayor informacién, puede acceder al siguiente enlace:

https://www.paho.org/per/index.php?option=com_content&view=article&id=4575:iniciativa-mundial-para-el-cancer-infantil-de-
la-oms-en-peru&Itemid=1062
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c) Deficiente capacidad resolutiva de los servicios de salud y del recurso humano: Dentro de los

d)

cambios del sistema de salud que busquen la calidad en la atencién de todo el pais, se debe
aumentar la capacidad resolutiva de los servicios de salud y del recurso humano. Al respecto, en
el Peru hay 752 especialistas, entre cirujanos oncoldgicos, oncélogos pediatras, especialistas en
radioterapia o patologia. Asimismo, considerando que hay 31 millones de peruanos/as, el
calculo indica que hay dos (2) oncdlogos por cada 100 mil habitantes, cifra que no alcanza para
cubrir las necesidades de los pacientes, segun el portal del Colegio Médico del Peri*.

En esa linea, también, sefiala que son 26 los profesionales con la especialidad de oncologia
pedidtrica en el pais. Si se toma en cuenta que la poblacién estimada de nifos, nifias y
adolescentes con diagndstico posible anual es de 1800, ello implicaria que un médico especialista
en oncologia pediatrica atenderia un promedio de 70 nifios, nifias o adolescentes con cancer.

Tal como se colige, la realidad muestra la existencia de insuficiente recurso humano
especializado, aspecto que es importante solucionar mediante el fortalecimiento de capacidades
del personal médico y el fomento de la especializacidn respectiva para garantizar un diagndstico
precoz y certero que prevenga muertes o el agravamiento de las condiciones de salud.

Es preciso indicar que cuando se alude al personal médico se debe comprender al equipo médico,
asi como de apoyo (enfermeros/as y auxiliares, entre otros), cuya labor es indispensable. Por
ejemplo, en México, a través del Programa de Accidn Especifico Cancer en la Infancia y
Adolescencia, se estima que cuenta con 165 oncdlogos pediatras, 35 hematdlogos pediatras, 35
cirujanos oncélogos pediatras, 10 radioterapeutas pediatras y 5 psicooncélogos pediatras®.

Elevada tasa de abandono del tratamiento

Que afecta a casi la quinta parte de nifios con cancer de los centros principales donde hay datos
disponibles. Del mismo modo, se sefiala que el 18,4% de nifias/os con cancer abandona el
tratamiento, por lo que su muerte se deberd a este hecho®. Esta cifra resulta demasiado alta incluso
para un pais con menores condiciones econdmicas como Guatemala o El Salvador, donde se tiene,
actualmente, tasas de abandono entre 2 y 1%, respectivamente®?.

48 Nota periodistica, publicada mediante enlace: https://rpp.pe/vital/salud/dia-mundial-contra-el-cancer-en-el-peru-hay-solo-dos-
oncologos-por-cada-100-mil-peruanos-dia-mundial-contra-el-cancer-world-cancer-day-noticia-1178407#. Revisado el 31 de julio.

49

Nota de Prensa del Gobierno mexicano. Para mayor informacion acceder mediante el siguiente enlace:

https://www.gob.mx/salud/censia/acciones-y-programas/programa-cancer-en-la-infancia-y-la-adolescencia. Revisado el 24 de
julio del 2020.

50 Nota de Prensa, realizada el 22 de junio del 2019. Para mayor situacion: https://www.gob.pe/institucion/minsa/noticias/29710-
abandono-al-tratamiento-de-cancer-en-ninos-y-adolescentes-es-de-18-4-en-pais.

51

Presentacién denominada “Situacion Actual del Cancer Infantil en el Perd”, a cargo de la consultora de la Organizacién

Panamericana de la Salud, Liliana Vasquez. Pagina 16.
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Grafico N2 9
Porcentaje de abandono de tratamiento en Cancer infantil

Peru: 18,4% (2018)
- México: 3,1% (2010)
Paraguay: 6,2% (2012)

Guatemala: 7% (2008) 2 < a 2% dlitimos 3 afios
El Salvador: 3% (2012) =< 1% ditimos 2 afios

e an a3 10% 12% 14% 16% 18%

= Salvador Guatemala B Méx ® Paraguay B Pen

Fuente: Vasquez L. et al. Pediatr Blood Cancer. 2018; 65(6):€27007, y elaboracién OPS>2

Asimismo, las causas de |a alta tasa de abandono del tratamiento son: a) bajo nivel cultural paternal;
b) bajo nivel socioecondmico; c) creer que el cancer es incurable; d) estar lejos de su lugar de origen;
e) cirugia radical; y f) el estadio muy avanzado del cancer®3. Esto hace que las posibilidades de
curacion (sobrevida global) que tiene un nifio, nifia o adolescente de 0 a 14 afos, sea de 58% en el
Peru, la misma posibilidad que su par de 0 a 14 afios tenia en EE.UU. hace 45 afios>*.

Esta situacidon impulsé a la Organizacion Mundial de la Salud a elegir al Perd, en junio del 2019, como
pais piloto para la Iniciativa Global contra el Cancer Infantil en la regidn de las Américas, a fin de
mejorar esta realidad. Dicha iniciativa tiene como objetivo aumentar la sobrevivencia de todos los
nifios con cancer hasta, al menos, 60% para 2030, a la vez que reduce el sufrimiento, con el potencial
de salvar un millén adicional de vidas.

En ese sentido, en Peru se formularon cuatro objetivos principales para el Plan nacional de Cancer
Pediatrico: (1) mejorar el diagndstico temprano del cancer pediatrico, (2) disminuir el abandono del
tratamiento, (3) implementar un registro nacional de cancer pedidtrico y (4) mejorar la calidad de
los servicios en las unidades de oncologia pedidtrica®>.

Sobre el particular, esimportante destacar que, adicionalmente, los representantes de las entidades
gue participaron en la aludida reunidn, acordaron velar por el cumplimiento de 10 compromisos,
los cuales son:

52 |hidem

53 presentacién denominada “Situacién Actual del Cancer Infantil en el Pert”, a cargo de la consultora de la Organizacién

Panamericana de la Salud, Liliana Vasquez. Pagina 15.
54 idem. Pagina 11.

53 Nota de prensa de la Organizacion Panamericana de Salud -PerU, consignada en el siguiente enlace:
https://www.paho.org/per/index.php?option=com_content&view=article&id=4478:iniciativa-mundial-de-la-oms-para-el-cancer-
infantil-progreso-en-todos-los-frentes&Itemid=1062. Revisado el 21 de julio de 2020.
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Cuadro N2 6

Compromisos asumidos en la Reunion Nacional sobre Cancer Infantil en Perut, 2019

1. Aprobar e implementar la normatividad de la organizacién de los servicios
de salud de Onco- Hematologia Pediatrica.

2. Desarrollar un plan de capacitacién continua para el equipo
multidisciplinario de salud de todos los niveles de atencidén que atiende nifios
y adolescentes con cancer.

3. Implementar el registro hospitalario de cancer (SICARES) como herramienta
oficial de establecimientos del MINSA y ESSALUD

4. Desarrollar politicas que garanticen el acceso equitativo y de calidad de
medicamentos e insumos para asegurar la atencién integral del nifio y
adolescente con cdncer, utilizando el Fondo Estratégico de la OPS.

5. Elaborar documentos normativos y guias técnicas nacionales para la
atencion integral del nifio, nifia y adolescente con céncer.

6. Crear la estrategia nacional contra el abandono de tratamientos por cancer
en nifios, nifas y adolescentes.

7. Favorecer la participacion activa de organizaciones no gubernamentales en
el soporte de las familias con cancer, asi como apoyar la ley de licencia para
los padres y madres.

8. Actualizar el programa presupuesta que oriente a cubrir tumores sdlidos
malignos pediatricos

9. Desarrollar investigacion para la toma de decisiones

Ampliar los convenios de colaboracién con los organismos internacionales y

otros colaboradores para apoyo técnico y financiero en la atencién del

cancer en nifios, nifias y adolescentes.
Fuente: Reunién Nacional sobre Cancer Infantil en Peru, 2019.

[y
o

4.4 Problemas identificados por la Organizacion Panamericana de la Salud en Peru durante la
pandemia por Covid-19.

a) Suspensidn y continuidad de los servicios.

Como resultado de sus investigaciones, la Organizacion Panamericana de la Salud en Peru ha
identificado los problemas siguientes durante el contexto de emergencia sanitaria:

- La pandemia por COVID-19 ha agudizado las deficiencias en la planificacion del tratamiento del
cancer infantil.

- Un estudio publicado en la revista The Lancet Oncology, y preparado por la OPS y la Sociedad
Latinoamericana de Oncologia Pediatrica (SLAOP), en el marco de la Iniciativa Global de la OMS
contra el Cancer Infantil, recopilé experiencias y opiniones sobre el cancer infantil por parte de
especialistas de centros oncoldgicos de América Latina, incluyendo al Peru. La informacién revela
que hubo un numero significativo de suspensiones (entre 30 y 80%) en tratamientos de
radioterapia, cirugia oncoldgica, procedimientos ambulatorios e incluso modificaciones en los
tratamientos oncoldgicos (35%) debido a dificultades en la disponibilidad de medicamentos®®.

- Sobre la continuidad de los servicios sanitarios para atender a pacientes pediatricos oncoldgicos,
los datos muestran que, en comparacion con el mes de abril, en junio se suspendieron estos
servicios en mayor medida, entre ellos, la quimioterapia tanto para pacientes continuadores

56 Vasquez L, Sampor C, Villanueva G, et al. Early impact of the COVID-19 pandemic on paediatric cancer care in Latin America.
Lancet Oncol. 2020; 21(6):753-755. doi:10.1016/5S1470-2045(20)30280-1
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como para pacientes nuevos, asi como el seguimiento, trasplante de médula ésea, cirugias
oncoldgicas, modificacion de quimioterapia y radioterapia.

Grafico N2 10
Porcentaje de suspension total o parcial de servicios oncoldgicos pediatricos
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Fuente: Vasquez L. et al. Lancet Oncol. 2020; 21(6):753%7
4.5 Otros problemas identificados por la Defensoria del Pueblo y la Organizacién Panamericana
de la Salud en Peru

De los hallazgos encontrados por ambas instituciones, se advierten otros problemas tales como los
siguientes:

a) Falta de un Registro de Cancer Infantil

A la fecha, no existe un registro Unico y centralizado nacional de cancer infantil que permita conocer
con exactitud la dimension del problema. Es por ello que no se conoce, con mayor precisién, la
incidencia anual de cancer infantil en el pais.

b) Necesidad de un programa especial de atencién

El Estado no cuenta con un programa especial para la atencién del cancer infantil como lo tienen
otros paises de la regidn, entre ellos, Chile con su Red de Cancer Infantil, que comprende 20 centros

del Programa Infantil para Drogas Antineoplasicas (PINDA).

Ello no esta en concordancia, con el Cédigo del Nifio y Adolescente que dispone, en el articulo 21,
gue el nifio y adolescente tienen derecho a la atencidn integral de su salud, mediante la ejecucion

57 Vasquez L, Sampor C, Villanueva G, et al. Early impact of the COVID-19 pandemic on paediatric cancer care in Latin America.
Lancet Oncol. 2020;
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de politicas que permitan su desarrollo fisico e intelectual en condiciones adecuadas. Del mismo
modo, sefala que corresponde al Estado, con la colaboracién y el concurso de la sociedad civil,
desarrollar los programas necesarios para reducir la mortalidad y prevenir las enfermedades, en
respeto y consideracion primordial del interés superior del nifio y adolescente.

c¢) Necesidad de una atencidn integral que incluya la salud mental

Las dificultades afrontadas por las/os pacientes menores de edad con cancer y sus familiares pueden
originar la necesidad de apoyo emocional especializado para sobrellevar y adaptarse a nuevas
circunstancias derivadas de los procedimientos médicos y las preocupaciones personales. Segun la
Organizacion Mundial de la Salud, la salud mental es parte del estado de completo bienestar e
integra aspectos bioldgicos, psicosociales y culturales, todos ellos asociados con las condiciones de
vida de las personas.

Con base en este concepto, es importante resaltar que un niflo o una nifia, con diagndstico de
cancer, enfrenta la afectacién no sélo de su salud fisica, sino también mental. Ello, producto del
impacto de la enfermedad y las implicancias del respectivo tratamiento en su vida personal, familiar
y social, lo que requiere aplicar un enfoque comun e integral en su atencidn, asi como el apoyo a
sus familiares, pues el bienestar de estos es importante para mantener la salud emocional y
resiliencia del nifio o la nifa.

Por lo tanto, es pertinente una cobertura integral de la salud que debe considerar medidas para la
atencioén de la salud mental, tanto del paciente menor de edad como de sus familiares en todas las
etapas del proceso de atencidén y con posterioridad al mismo para su recuperacién con apoyo
multidisciplinario de diversos programas o servicios para ese propdsito. La experiencia en México
contempla, como parte del personal médico para pacientes oncdélogos pediatricos, a profesionales
con la especialidad de Psico- Oncologia pediatrica.

5. Conclusiones

e El cancer en nifos, nifias y adolescentes es una problematica de atencidn prioritaria y, debido a
su impacto, constituye una amenaza para la salud publica y, especialmente, para la salud de las
personas menores de edad pues existen diversas barreras en la ruta de deteccidn, diagnésticoy
tratamiento del cancer.

e Entre las dificultades para la atencion de esta enfermedad que ha identificado la Defensoria del
Pueblo y la Organizacidon Panamericana de la Salud en Perq, antes de la pandemia a causa del
COVID-19, tenemos: la demora en la deteccién inicial y el diagndstico final de la enfermedad,
dificultades en el traslado para la atencién de salud, demora en el acceso a servicios de salud,
problemas en la derivacién o referencia, barreras (geogréficas, econdmicas y otras) en el acceso
y la atencidn y la atencion en los servicios de salud, dificultades en la estancia del/I cuidador/a,
y centralizacién en la atencidn en Lima. Asimismo, la falta de diagndstico oportuno, o diagndstico
erroneo, retrasos en el diagndstico, deficiente capacidad resolutiva de los servicios de salud,
deficiente recurso humano y la elevada tasa de abandono del tratamiento.

e Durante el estado de emergencia, la Defensoria de Pueblo también ha podido advertir, mediante
la intervencion en casos a nivel nacional, otras dificultades para la atencion de esta enfermedad,
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tales como: la falta de camas disponibles en hospitales especializados de Lima, asi como la falta
de recursos y médicos especialistas. Asimismo, se ha advertido demora en la aceptacién de la
referencia por el hospital de destino, en los resultados de descarte de COVID-19 y en la
disponibilidad de trasporte aéreo, entre otros. En adicidon, la Organizacion Panamericana de la
Salud en Peru, advirtié que la atencion médica se ha suspendido, asi como la continuidad de
tratamientos necesarios de aquellos/as que tienen cancer.

Uno de los problemas que aquejan también a los nifnos, nifas y adolescentes con cancer y sus
familiares es la falta de albergues temporales en la ciudad de Lima, especialmente, para quienes
deben permanecer de forma prolongada a fin de acceder a atencién especializada que no
encuentran en sus regiones de origen.

De otro lado, nuestra institucion y la Organizacién Panamericana en la Salud, identificaron otros
problemas como la falta de un registro de cancer infantil, necesidad de un programa especial de
atencion y la necesidad de una atencion integral que incluya la salud mental. Esto Ultimo a fin de
brindarles contencidn emocional durante y luego del proceso de atencién de su enfermedad,
medida que debe alcanzar a sus familiares, debido al rol importante que desempefian en su
recuperacion fisica y emocional.

Las situaciones descritas en el presente informe constituyen un conjunto de barreras derivadas
de la falta de cumplimiento por parte del Estado de las obligaciones de disponibilidad,
accesibilidad, calidad y aceptabilidad para garantizar el derecho a la salud de nifias, nifios y
adolescentes con cancer, de conformidad con los pardmetros establecidos por el Comité de
Derechos Econémicos, Sociales y Culturales, y en concordancia con lo sefialado por el Comité de
los Derechos del Nifo.

La dos resoluciones ministeriales (N° 149-2020-MINSA y N° 262-2020-MINSA) emitidas este abril
y mayo ultimo respectivamente, la primera para la atencién de esta enfermedad en contexto
COVID-19 y la segunda, establece criterios y procedimientos médicos para detectar, de forma
temprana, el cancer en la nifiez y adolescencia, representan un avance; sin embargo, no
resuelven todos los problemas identificados por la Defensoria del Pueblo y la Organizacidn
Panamericana de la Salud respecto a las barreras existentes en la ruta de deteccién, diagndstico
y tratamiento del cancer en nifias, nifios y adolescentes. Ello porque la atencién integral requiere
de condiciones minimas que permiten revertir todas las dificultades identificadas en el presente
informe, las cuales no solo son aspectos médicos sino sociales, demograficas, econémicas, de
gestion de servicio sanitario y de implementacién de politica nacional.

Existen iniciativas legislativas como los proyectos de Ley N2 5071, N2 5182, N2 5775 y N2 5852
gue buscan garantizar que todos los nifios, nifias y adolescentes con cancer accedan a una
cobertura universal, gratuita, integral y sin discriminacion. Ademads, pretenden declarar de
prioridad nacional y de necesidad publica el mejoramiento, la ampliacién y capacidad resolutiva
para el tratamiento oncoldgico en las Instituciones Prestadoras de Servicios de Salud- IPRESS del
Il nivel; su finalidad es el acceso a tratamientos especializados oncolégicos pediatricos, mediante
la renovacion tecnoldgica en equipamiento biomédico y acondicionamiento de la infraestructura
y ambientes asistenciales de los establecimientos publicos de neoplasia oncolégica pediatrica del
pais.
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e A suvez, también proponen garantizar no solo la atencidn integral de la salud hasta finalizar su
tratamiento, sino también dar respuesta a los problemas derivados de factores
socioecondmicos, geograficos, u otros, mediante el otorgamiento de licencia laboral y la entrega
de un subsidio econédmico necesario para sobrellevar la enfermedad y proteger la vida, conforme
al derecho al disfrute del mas alto nivel posible de salud y el interés superior del nifio.

e Estas propuestas legislativas buscan también crear el Programa Nacional de Atencién de cancer
en Nifios, Nifias y Adolescentes, lo que implica una dotacién de recursos presupuestales
necesarios; asi como crear el Registro Nacional y el Observatorio Nacional contra el cédncer
infantil con el objeto de monitorear, sistematizar y registrar los datos estadisticos en todo el pais,
dado que la incidencia anual de cancer infantil no se conoce al no existir un registro nacional de
cancer.

e Las mencionadas propuestas legislativas (N2 5071, N2 5182, N2 5775 y N2 5852) han sido
recogidas en la autdgrafa N2 34 recientemente aprobada por el Congreso el 31 de julio, por lo
gue resulta necesario su promulgacidn por parte del Poder Ejecutivo. Ello permitira contar con
una Ley de urgencia médica para la deteccidén oportuna y atencién integral del cancer del nifio,
nifia y del adolescente y, ademas, la creacion de un Programa Nacional de Atencidn de cancer
infantil, y del Registro Nacional, asi como del Observatorio Nacional contra el cancer infantil.

e Todos los problemas advertidos en la atencion del cancer infantil hacen indispensable el
cumplimiento del derecho que tienen los nifios, nifias y adolescentes a ser atendidos con pleno
respeto a su dignidad, lo que implica que toda persona debe ser tratada en condiciones que
respeten su integridad fisica y mental, lo que concuerda con el deber de proteccion especial de
la comunidad y el Estado hacia ellos y ellas, consagrado en nuestra constitucion.

e El contexto de la emergencia sanitaria por la Covid-19 no debe ser ébice para desatender las
necesidades de los nifos, niflas y adolescentes con cancer, quienes se encuentran en una
situacidon de mayor vulnerabilidad que requiere de medidas urgentes para la atencion de su
salud. Por ello, corresponde al Estado garantizar el acceso ininterrumpido a servicios sanitarios
para la deteccion precoz y atencién continua, de acuerdo a lo sefialado por el Comité de los
Derechos del Nifio.

6. Recomendaciones
Al Ministerio de Salud

e PROMOVER una respuesta intersectorial e intergubernamental para la lucha contra el cancer
infantil considerando todas sus etapas y tipos. Asimismo, adoptar todas las medidas posibles
para garantizar la atencién oportuna, permanente y descentralizada a nifios, nifias vy
adolescentes con dicha enfermedad.

e COORDINAR con la central de referencias, la celeridad de tramites y facilitar el transporte aéreo
para cumplir oportunamente con la referencia de nifias, nifios y adolescentes con cancer
mediante una gestidn proactiva con entidades publicas y convenios con empresas privadas que
brindan ese tipo de servicio.

e FORTALECER de forma permanente, la capacidad de los recursos humanos y la logistica

necesaria en los establecimientos de salud de todo nivel (no sélo de aquellos especializados) y
del territorio nacional.
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® GARANTIZAR la difusién masiva y el acceso a la informacidn sobre los sintomas y consecuencias
que genera el cancer, asi como la importancia de la deteccidn temprana y el tratamiento
oportuno, con el fin de fomentar la adherencia a la atencién médica y evitar el abandono del
tratamiento.

e PROMOVER la especialidad en oncologia pediatrica en los profesionales de diversas disciplinas
en el pais.

e COORDINAR, mediante las Direcciones Regionales de Salud y las Direcciones de Redes
Integradas de Salud, las acciones pertinentes a fin de agilizar el descarte de COVID-19 de todo/a
paciente menor de edad con cancer que lo requiera para asegurar su referencia hospitalaria.

e PROMOVER y ESTABLECER como prioridad nacional y de necesidad publica el mejoramiento,
la ampliaciéon y capacidad resolutiva para el tratamiento oncoldgico pediatrico en las
Instituciones Prestadoras de Servicios de Salud- IPRESS del Il nivel a fin de descentralizar los
servicios.

e GARANTIZAR la renovacién tecnoldgica en equipamiento biomédico y acondicionamiento de
la infraestructura y ambientes asistenciales de los establecimientos publicos de neoplasia
oncoldgica pediatrica del pais.

e COORDINAR con los sectores correspondientes el otorgamiento de licencia laboral y la entrega
de un subsidio econdmico necesario para sobrellevar la enfermedad y proteger la vida,
conforme al derecho al disfrute del mas alto nivel posible de salud y el interés superior del nifio.

e IMPLEMENTAR el Registro Nacional y el Observatorio Nacional contra el cancer infantil con el
objeto de monitorear, sistematizar y registrar los datos estadisticos.

® GARANTIZAR la atencidn a la salud mental de nifias, nifias, adolescentes con cancer y sus
familiares mediante la contencidn emocional continua, a cargo de personal especializado, en
todo el proceso de atencidn y recuperacion de su salud.

® GARANTIZAR, mediante la Superintendencia Nacional de Salud (Susalud), el acceso a
mecanismos de proteccion de derechos de las/os pacientes menores de edad con cancery sus
familiares durante la atencion en establecimientos de salud a fin de evitar actos de maltrato
qgue afecten su integridad fisica o mental. Asimismo, garantizar el derecho de ambos, de
acceder a informacidon permanente, veraz, actualizada y entendible sobre el estado del o la
paciente.

® GARANTIZAR, durante el contexto de la emergencia sanitaria por la Covid-19 la atencién y
continuidad de tratamientos sin interrupciones de los nifios, nifias y adolescentes que
presentan cancer.

Al Ministerio de la Mujer y Poblaciones Vulnerables

e IMPLEMENTAR, en su calidad de ente rector del sistema nacional de atencién a la infancia y
adolescencia, albergues temporales como parte de una politica integral y descentralizada de
proteccién y soporte de nifos, nifias, adolescentes y su grupo familiar. Ello, especialmente, para
guienes deben permanecer de forma prolongada a fin de acceder a atencion especializada en
establecimientos ubicados en lugares distintos a sus regiones de origen.
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A la Presidencia del Consejo de Ministros

e APROBAR y PROMULGAR, de forma urgente, la autégrafa que contempla La ley de cancer
infantil derivado por el Congreso con aprobacidn del pleno.
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