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PROYECTO DE LEY QUE GARANTIZA

LA EVALUACION Y ACTUACION
INMEDIATA PARA LA PROTECCION DE
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CONGRESO DE LA REPUBLICA LOS NINOS Y ADOLECENTES CON

PARALISIS CEREBRAL.

PROYECTO DE LEY

El parlamentaric de la Bancada de Accion Popular HILDA MARLENY
PORTERO LOPEZ, en usc de sus atribuciones que le confiere el articulo 107°
de la Constitucion Politica del Pert y en el inciso c) del Articulo 22, 67, 75y 76

del Reglamento del Congreso de la Republica: propone el proyecto de ley
siguwente:

FORMULA LEGAL
El congreso de la Republica

Ha dado la Ley siguiente:

PROYECTO DE LEY QUE GARANTIZA LA EVALL}ACI(’)N Y ACTUACION
INMEDIATA PARA LA PROTECCION DE LOS NINOS Y ADOLECENTES
CON PARALISIS CEREBRAL

Articulo 1. — Objeto de la Ley

La presente norma pretende dar el marco legal para la evaluacion y actuacion
inmediata. otorgandoles la proteccion de la salud. la asistencia social y el rol
protector familiar de los nifios y adolescentes se le diagnostique paralisis

cerebral que se encuentran en el territorio nacional sin distincion de
nacionalidad.

Articulo 2.- Descripcion de Paralisis Cerebral.
La presente Ley define ia paralisis cerebral el cual es la condicion fisica
producto de un conjunto de trastornos que afectan el control del movimiento y

la postura, que produce una limitacion de la actividad potencialmente
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discapacitante, atribuible a trastornos no progresivos que se produjeron en el

desarrollo del cerebro fetal o infantil.

Articulo 3.- PROGRAMA DE CUIDADO INTEGRAL DE LOS NINOS Y
ADOLESCENTES CON PARALISIS CEREBRAL.

E! Estado en sus tres niveles de gobierno. en el ejercicio de sus competencias.
atribuciones y marco presupuestal. desarrollara e implementara un programa
de cwdado integral de los ninos y adolescentes con paralisis cerebral. que
ncluye el reconocimiento de los factores de riesgo, la evaluacion y actuacion
inmediata. el acompanamiento en cada etapa del ciclo de vida. la proteccion
del Estado y la familia. y su inclusion en la sociedad.

Articulo 4.- Prioritaria Atencion en el Plan Nacional de Accion por la
infancia y la Adolescencia - PNAIA-2012-2021

4.1 Los ninos y Adolescentes con paralisis cerebral tienen atencion prioritaria
en la formulacion y ejecucion del Plan Nacional de Accién por la infancia vy
adolescencia PNAIA-2012-2021. asi como en la formulacion y ejecucion de los
planes similares que sean aprobados con posterioridad por el sector
competente. bajo los principios de equidad. no discriminacion e inclusién social.
4.2. Para lo senalado en el parrafo precedente el sector encargado del Plan
Nacional de Accion por la Infancia y la Adolescencia —PNAIA-2012-2021
realizara las adecuaciones correspondientes.

Articulo 5.- Comunicacién, concientizacion y educacion sobre la paralisis
cerebral en la Niflez y Ia Adolescencia.

E! Poder Ejecutivo Promueve:

51 La incorporacion de informacion general sobre la paralisis cerebral en
ninos y adolescentes en los programas curriculares escolares y universitarios,
orientados al respeto y reconocimiento como parte de la sociedad a ellos y a
sus familias.

5.2 Larealizacion de campanas de concientizacion e informacion a la sociedad

civil destinadas a lograr la integracion e inclusion plena de los nifios y
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adolescentes con paralisis cerebral, ademas de la difusion de los derechos y
beneficios establecidos por ia norma vigente para ellos.

53 La capacitacion de los médicos y personal de la salud y del personal
docente de educacion basica regular y especial se realizara de acuerdo a su
especializacion. con la finalidad de identificar los factores. la evaluacion y
actuacion inmediata. el acompanamiento en cada etapa del ciclo de vida. la
proteccion del Estado y la familia; y su inclusion en la sociedad.

Articulo 6.- Dia Nacional de toma de conciencia sobre la Paralisis
cerebral.

Se declara el primer jueves del mes de octubre de cada afio el “Dia nacional de
la toma de conciencia sobre la Paralisis Cerebral”. con el objetivo de crear una
conciencia y comunicar a la sociedad sobre la situacion y necesidades de las

personas con discapacidad severa por paralisis cerebral. con énfasis en los
ninos y adolescentes.

Las entidades publicas en todos los niveles de gobierno podran en ejercicio de
su autonomia y disponibilidad presupuestal, realizar los actos necesarios para
la celebracion de esta fecha y realizar las acciones de concientizacion y

sensibilizacion perti . D
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CONGRESO DE LA REPUBLICA

Lima, 10 de octubre del 2022

Segun la consulta realizada, de conformidad con el
Articulo 77° del Reglamento del Congreso de la
Republica:  pase la Proposicion  N° 3235/2022-CR
para su estudio y dictamen, a la (s) Comision (es) de:
1. SALUD Y POBLACION.

2. INCLUSION SOCIAL Y PERSONAS CON
DISCAPACIDAD.

JOSE F, CEVASCO PIEDRA
Oficial Mayor
CONGRESO DE LA REPUBLICA
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.- ANTECEDENTES

Para la realizacion de esta iniciativa legislativa se ha tenido en consideracion el
proyecto de Ley N° 3816/2018-CR. de autoria Del ex parlamentario Luis Alberto
Yika Garcia. pues considero necesario brindar el marco legal para buscar la
inclusion de nuestros ninos y adolescentes que sufren de paralisis cerebral y Ia
familia de estos.

La Paralisis cerebral, también conocida como Paralisis cerebral Infantil, es un
grupo de trastornos cronicos permanentes debidos a una lesion o defecto en el
desarrollo del cerebro inmaduro. esta lecciones se producen al comienzo de la
gestacion o entre lo 3 a 5 afios de vida, cuando se habla de paralisis hacemos
referencia a una dificultad en el movimiento esto se por debilidad o problema
en la utilizacion de los musculos . que se manifiesta con alteraciones en el
control del movimiento. el tono muscular y la postura.

Ana Madrigal Mufioz, en su libro PARALISIS CEREBRAL manifiesta que
Mientras que el termino Cerebral quiere resaltar que la causa de la paralisis
cerebral radica en una lesion (herida y posterior cicatriz) en las areas motoras
del cerebro que controlan el movimiento y la postura. La Paralisis Cerebral
puede sobrevenir antes del nacimiento por factores perinatales. durante el
parto (anoxia o faita de oxigeno en el cerebro, bajo peso al nacer. comprension
de la cabeza. etc.) o con posterioridad por factores postnatales (anoxia.
traumatismos, infecciones. etc.). Ademas de las limitaciones para el
movimiento. pueden presentarse otros sintomas asociados. de la cognicion
(déficit intelectual), de la comunicacion (dificultades en la articulacion de las

palabras). sensoriales y crisis convulsivas (epilepsia).

La Clasificacion Internacional del funcionamiento, Discapacidad y Salud (CIF)
que adoptd la OMS en 2001. se configura como un modelo universal que
recoge componentes de la salud en cuanto a funciones y estructuras organicas

a la vez que otros en relacion a actividades y participacion. Esta incorporacion
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de los aspectos sociales y ambientales, supone un cambio en la atencion
sanitaria. de manera que las intervenciones terapeuticas no se centren
unicamente en los trastornos fisicos, sinc que se realicen tratamientos
multidisciplinares  dirigidos a promover las capacidades funcionales
relacionadas con el entorno de las personas afectadas por paralisis cerebral:

hogar. escuela. trabajo. comunidad. etc.

Los sintomas asociados son problemas auditivos. alteraciones del
reconocimiento de los estimulos sensoriales. especialmente. las relacionadas
con el tacto. pérdida de la facultad de llevar a cabo movimientos coordinados
para un fin determinado. alteraciones de la atencion. por lo que la persona se
distrae con frecuencia. Dificultades para realizar movimientos voluntarios.
Contracturas musculares y dislocaciones debidas a las alteraciones del tono
muscular. problema visual mas frecuente es el estrabismo. en el que los ojos
no estan alineados. problemas para comunicarse de las personas con Paralisis
Cerebral pueden deberse a un bajo nivel intelectual y/o por dificultades en el
habla y el lenguaje. problemas de crecimiento. Incontinencia de la vejiga. la
falta de control de los musculos de la garganta, la boca y la lengua puede
conducir al babeo.

Cuando un miembro de la familia padece de alteraciones motrices por padecer
de un trastorno fisico a causa de la Paralisis Cerebral. esto altera de menor a
mayor medida la vida familiar dependiendo del grado de dependencia. Cuando
este es elevado. requieren grandes cuidados y ayuda para llevar a cabo las
actividades de la vida cotidiana, cuidados que recaen en la familia. la mayoria
de las veces en la madre. Pero, ademas. la presencia de un hijo o hija con
discapacidad, como ocurre con estos nifios, supone una quiebra en el proyecto
vital compartido por la familia. no sélo por el desgaste fisico originado por su
cuidado, sino también por las repercusiones psicoldgicas y sociales que implica
enfrentarse a una realidad que desmiente las expectativas iniciales.

Es esencial que el estado brinde apoyo a personas con Paralisis Cerebral, en
medida que nadie estd preparado para tener un hijo o hija con Paralisis
Cerebral por lo que se sentiran afligido por la informacion recibida y los
sentimientos que ésta suscita.
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Es por ello que normativizar dentro de un marco legal en la que se pueda
identificar a los nifos o niNas con paralisis cerebral y que el estado brinde el
tratamiento adecuado a través de un programa integral mediante una
actuacion inmediata, y acompanamiento en cada etapa del ciclo de vida y su
inclusion en la sociedad.

2.1. POBLACION AFECTADA EN EL PERU:

De acuerdo a la Revista Peruana de Medicina Experimental y Salud Publica
(hitp.//www.scielo.org.pe/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1726-
46342016000400016). se establecen los siguientes parametros:

Se identificaron 114 pacientes con diagnostico inicial de Paralisis Cerebral. se
excluyeron 28 por historias clinicas incompletas y 5 por enfermedad progresiva.
finalmente. fueron seleccionados 81 casos. El 53.1% correspondio al sexo
masculino.

La edad de ocurrencia de la lesion al SNC fue principalmente perinatal (59.3%).
Hubo 64 recién nacidos a término en quienes las causas mas frecuentes fueron
la encefalopatia hipoxico-isquémica (28.1%) y las malformaciones cerebrales
(28.1%). mientras que en los prematuros, la leucomalacia periventricular
(41.2%). la hemorragia intraventricular (29.4%) y la meningitis (11.8%) fueron
las causas predominantes (Tabla 1).


http://www.scielo.orq.pe/sc%25c2%25a1elo.php?script=sci
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Tabla 1. Caracierishcas ¢imeas de ngios con paralas
cefelral atenpdidos en consulta exiema de la undad de
Newropedininia ded HNCH 20112000 Lima Pery

Caracteristica N
Zexo
Mascuiing L X
Femanino 38 A5G
A0 dE 00uTrenT A 08 13 B10N 3 SIENIE NENVEen CEnl
“renatal
Desae a concepoidn - 23 - 5 5
SEMANGE
Mayor ¢igual 3 22 semanas 37 46 3
Zsanatal
Neanatal 11 88
Tres e 1 gng tmesas e "
2 afios - 4 anes 7 2
Poemie causa ambumis
Recien nacido preferming (n=17)
Leucenalac 3 penventncular 7 £
Hemoriaqia intravenincuiar 5 29.4
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Hiperbiirruiznenusa 5 75
infelfionss MU aulennas 3 4.7
Sepsis neonatal ! 1.6
No identificados 3 1.2

La forma clinica mas frecuente fue la Paralisis Cerebral espastica con 59
pacientes (72.8%) y la mixta con siete (8,6%). ademas. se diagnostico epilepsia
en 63 pacientes (77.8%). RM en 41 (50.6%) y caries dental en 33 (40.7%).

La edad media de diagnodstico de Paralisis Cerebral fue 4.1 + 3.2 anos. el
principal motivo de consulta referido por los padres en la primera atencion
neuropediatrica o consignado en la hoja de interconsulta, fue la Paralisis
Cerebral. Sin embargo. 19 pacientes acudieron por otros motivos diferentes a

la Paralisis Cerebral. Un total de 47 pacientes (58%) fueron hospitalizados
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alguna vez, siendo los principales motivos epilepsia (40.4%) y neumonia
(21.3%) (Tabla 2).

Tabla 2. Caraciensticas de 1o phimera Alencon medica

a pacentes con pardbsis cerebral en la undad de
Neurgpedmtria det BNCH 20112012 Lima Fery

LA A N hES

Edad al momento get diagndskco

2asanes 2t
Moo e 53008 25 A

433 (mena £ desviacion

: 312
estandar

a1

Mativd 48 CONSua 7 3 BrmEr aenin Neuwoped atia

Paraiisis cerebral como pancipal motive

P 7 g6
PC + RM & 74
PL o+ Eplepsia iR $7.3
L + Epilepsia + RM 35 432
PACEnies quE J0LBET00 POY OI0S MOIVDS
Eptiepsia g B
Retrasn ¢al desangie 12 13
Crres 1 16
e neapiy Tacanat
1 28 32
i 13 .0
g GG
4 1
i A4
Neumonia 10 215
Satiaan gastantestinal 7 iR
Patongia qurrugca 2 £a
Trgs &

Ne especficado

Para el 76.5% de los pacientes (62/81) se solicito la atencién en rehabilitacion. pero
solo se realizd en 69.4%: el tiempo de espera para la evaluacion por el especialista
tuvo una mediana de 1.5 meses (rango intercuartilico [RIC]=1-2 7). la espera para

acceder a la terapia fisica indicada fue de 2 meses (RIC=0,8-9), y para acceder a
terapia por trastornos del habla fue de 2,5 meses (RIC=0,5-24).

Respecto a las interconsultas hacia otras especialidades, el 33.3% fue referido
a oftalmologia. y el 66.7% (18/27) efectivizé la referencia La mediana de
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tiempo de espera de 3 meses {(RIC=1-36). Entre los diagnosticos destacaron el
estrabismo (61.1%) y déficit de agudeza visual (33.3%).

El 50.6% de los pacientes fue diagnosticado con RM. De ellos. solo el 32.1%
de los pacientes con PC fue referido a Neuropsicologia. de los cuales el 76.9%
(20/26) alcanzo dicha evaluacién. De los 20 pacientes evaluados. el 60% fue
diagnosticado con RM severo y el 40% con RM moderado. La mediana de
tiempo de espera fue de 2 meses (RiC=0,8-36).

Se solicito la atencion odontologica en 28.4% de pacientes, dicha atencion se

cumpho en 43.5%. y la mediana de tiempo de espera fue de 20,7 meses
(RIC=7.6-66).

El menor cumplimiento de atencion solicitada ocurrié en nutricion 13.3% (2/15).
y el tiempo de espera registrado fue de 6 meses Ambos pacientes tenian el
diagnostico de desnutricion severa. En los demds pacientes no se logro

establecer la condiciéon nutricional por no ser una actividad rutinaria en el
consultorio,

En ningun paciente se registré la solicitud de atencién interdisciplinaria en
todos los servicios de salud requeridos. No se logré identificar el tiempo de
espera para la primera consulta neuropediatrica pues la fuente de investigacion

no lo registraba. Los demas resultados se muestran en las tablas 3y 4.
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ll.- EFECTO DE LA VIGENCIA DE LA NORMA SOBRE LA LEGISLACION
NACIONAL.

Con la propuesta de ley se busca plantear, en su articulo 01° dar el marco legal

de 1 Seherania N,

para la evaluacion y actuacion inmediata. otorgandoles la proteccion de la
salud. la asistencia social y el rol protector familiar de los nifios y adolescentes
con paralisis cerebral que se encuentran en el territorio nacional sin distincion
de nacionalidad.

En ese sentido la presente iniciativa no se contrapone con nuestra legislacion o
convenio nacional o internacional. asi como tampoco colisiona con Ia
Constitucion Politica del Peru.

lll.- ANALISIS DE COSTO - BENEFICIO

La presente norma legislativa no irroga costo adicional al Estado. no vulnera
disposiciones legales ni presupuestarias. Con esta norma va permitir al Estado
implementar un marco normativo especial de proteccion de la nifez y
adolescencia con trastorno de Paralisis Cerebral, fomentado el diagnostico
precoz. la intervencion temprana y la proteccion oportuna e integral de salud
del nifo. nifa y adolecentes peruanos y los que se encuentren en el territorio
nacional sin distincion de nacionalidad. afectados con el trastorno de Paralisis

Cerebral. la misma que sera costeado con el presupuesto de su misma
institucion.

IV.- VINCULACION CON EL ACUERDO NACIONAL Y AGENDA
LEGISLATIVA.

El presente proyecto de ley tiene vinculacion con la Promocién de la igualdad
de oportunidades sin discriminacion, pues se desea brindar un trato de
proteccion de la nifilez y adolescencia con trastorno de Paralisis Cerebral Yy a

su familia. para respetarlos e incluirlos en la sociedad. sin mediar ninguna
discriminacion.



