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RESUMEN

El presente estudio investigativo, ha sido realizado en virtud de la importancia de
conocer de cerca el Derecho a la Salud, y sobre todo analizar el desarrollo y
cumplimiento del mismo por parte del Estado Ecuatoriano mediante las diferentes
politicas publicas aplicadas, respecto de las personas que sufren enfermedades
catalogadas como catastroficas, quienes se encuentran comprendidos dentro del Grupo
Vulnerable y de Atencion prioritaria, conforme lo dicta la Constitucion de la Republica
del Ecuador. Ademas, se analizara la responsabilidad y eficacia del servicio publico
referente al cumplimiento de todas las garantias que engloba el Derecho a la Salud y
todo lo que este implica, sobre todo respecto de la importancia del acceso a
medicamentos de calidad para apaliar las Enfermedades Catastréficas que aquejan a
un sector importante de ecuatorianos. Finalmente, concluiremos con un analisis sobre
el cumplimiento de las politicas que el Estado promociona, a fin de comprobar su

eficacia y eficiencia.

PALABRAS CLAVES

Derecho a la Salud, Enfermedades Catastroficas, Servicio Publico y Medicamentos.
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ABSTRACT

The present investigative study has been carried out by virtue of the importance of
knowing the Right to Health closely, and above all analyzing the development and
compliance of the same by the Ecuadorian State through the different public policies
applied, with respect to the persons they suffer diseases cataloged as catastrophic, who
are included within the Vulnerable Group and of Priority Care, as dictated by the
Constitution of the Republic of Ecuador. In addition, it will analyze the responsibility
and effectiveness of the public service regarding the fulfillment of all the guarantees
included in the Right to Health and all that this implies, especially regarding the
importance of access to quality medicines to remedy the Catastrophic Diseases that
they afflict an important sector of Ecuadorians. Finally, we will conclude with an
analysis on the compliance with the policies that the State promotes, in order to verify

its effectiveness and efficiency.

KEY WORDS

Right to Health, Catastrophic Diseases, Public Service and Drugs.
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INTRODUCCION

Las enfermedades catastréficas son un problema global y constituyen un desafio para
el desarrollo social, en este sentido, el Estado tiene la obligacion de aplicar las
garantias que se encuentran amparadas por la Constitucion y en los Tratados
Internacionales suscritos por el Ecuador, en los que se agrupa el compromiso por

reforzar los sistemas de atencion a la salud y su acceso a tratamientos de calidad.

Las prevenciones de estas enfermedades se apoyan en las campafias de cambio de
habitos de las personas, ya sean alimenticios o fisicos lo que requiere tiempo y
paciencia, cabe recalcar que, en cuanto a los tratamientos no se cuenta con una eficacia
del 100% vy la accesibilidad de los medicamentos en Ecuador cada dia es mas
complejo, dado los requisitos en los que se ampara el Ministerio de Salud Publica para

proveer los que no se encuentran en el cuadro de medicamentos a disponibilidad.

De momento no existe una cura para las enfermedades catalogadas como catastroficas,
ya que solo existen tratamientos paliativos que pueden en lo necesario y de forma
béasica preservar la salud de quienes la padecen, y que estos puedan prolongar sus vidas
con el fin de tratar de mantener sus modos de sostenimiento, ya que es de conocimiento
general que los tratamientos de aquellas enfermedades son de alto costo e implican un

detrimento trascendente en las economias familiares.

La repercusion econdmica y social para quienes padecen algin tipo de enfermedad
catastrofica es alarmante, ya que también existe la pérdida de vidas humanas, por lo
que en el presente estudio se propone mecanismos y politicas con miras a aliviar no
solo las presiones en quien sufre tal dolencia, sino también a mejorar los servicios y

estructuras del sistema de salud en el Ecuador.



CAPITULO I

1. ORIGEN DE LOS DERECHOS HUMANOS

Los derechos humanos nacen con el individuo, ya que el catdlogo de derechos es
considerado inherente al hombre por su naturaleza. A pesar de aquello, se estima que
el hombre tuvo que atravesar por diferentes hitos para poder acceder a la regulacién
de los derechos a través de declaraciones, ya que buscaban marcar el término de una

lucha constante.

Es por esto, que “la version moderna de los derechos humanos tiene su origen en la
cultura occidental y cobra forma a finales del siglo XVIII” (Democracia Participativa,
2015), partiendo de que en la Declaracion de Independencia de los Estados Unidos
(1776), ya se contaba con la nocion de proteccion al hombre, siendo esto: “igualdad
de todos los hombres, separacién de poderes, poder del pueblo, poder militar
subordinado al civil, derecho a la justicia o libertad de culto religioso” (Democracia

Participativa, 2015).

En este contexto, los derechos humanos se convierten en normas de caracter superior,
ya que se empiezan a materializar con las declaraciones en cuerpos legales, teniendo
como ejemplo la Declaracion de los Derechos del Hombre y del Ciudadano (1789), en
la que se les atribuye a los pueblos derechos permanentes. Asi también, el Bill of Rights
o Declaracion de Derechos con la que se ratifica a lo dispuesto en la Declaracion de
Independencia de los Estados Unidos, en virtud de que fueron estipuladas en la
Constitucion de 1791.

En base al impacto social, econémico y politico de los avances obtenidos en materia
de derechos humanos, acompafado del desarrollo de la sociedad, y a sus connotaciones
en la comunidad que responden a la libertad individual del ser humano, “en 1945 se
emitié por parte de la comunidad internacional, en San Francisco, la Carta de las
Naciones Unidas” (Sanchez, 2007) lo que conllevo a que el 10 de diciembre de 1948
se cree una Comision de Derechos Humanos y que en esta se proclame la Declaracion

Universal de los Derechos Humanos.

Los Estados reconocen a los Derechos Humanos como inherentes, indivisibles,

imprescriptibles y sobre todo Universales, y se empieza a configurarlos como un



régimen de derecho, ya que se materializa en convenios, tratados, declaraciones,

normas, etc.

Tomando las palabras del estudioso del derecho Norberto Bobbio, quien afirma que
los derechos humanos son derechos historicos, ya que estos nacen gradualmente de
conformidad a las luchas que defienden las nuevas libertades (Bobbio, 1993). Es asi
como en la historia de los derechos humanos, sé configuran diferentes generaciones
con las que se afianza las garantias que le corresponden como ser humano,
fortaleciendo su; dignidad, libertad, justicia y valor. Por lo tanto, se prescinde de toda
caracteristica para que le sea reconocido que los derechos son adscritos de forma

inherente a la persona.

Los derechos humanos tienen determinadas caracteristicas, por lo que, fue creada la
sistematizacion de los mismos a través de lo que denominamos ‘“‘generaciones”,
basados en la evolucidn historica, politica y social, determinandolas en tres: La primera
generacion comprende todos los derechos civiles y politicos; la segunda, los derechos
econdmicos, sociales y culturales; y, la tercera, comprende los Ilamados nuevos
derechos humanos, que consisten en el desarrollo, la paz, la libre determinacién de los

pueblos y el aprovechamiento comun de la humanidad de los bienes materiales.

En el presente estudio vamos abarcar especificamente los derechos considerados como
de Segunda Generacién, siendo estos los Derechos Econémicos, Sociales y Culturales,
dado que, esta contiene el derecho a la salud, marco del presente estudio, mismo que
sera enfocado en los planes y programas indispensables que aseguren el acceso al
derecho a la salud de las personas que padecen enfermedades catalogadas como

catastroficas.

Cabe destacar que, a criterio de la Corte Constitucional del Ecuador, mediante
sentencia No. 146-14-SEP-CC, se considera superada la distincion tradicional de
clases de derechos, ya que gozan de igual jerarquia. Dentro del presente estudio se va
a realizar un analisis del cumplimiento por parte del estado de la garantia del derecho
a la salud y la vulneracion del mismo a las personas que padecen de enfermedades

catastroficas, huérfanas o raras.



2. CONSTITUCIONALIZACION DEL DERECHO A LA SALUD

La Salud, como fendmeno social, tiene su relacion con el derecho, es por ello que la
Constitucion del Ecuador del afio 2008, reconocida como garantista de derechos,
establece la obligacion del Estado de promover y ejecutar las garantias del derecho a
la salud, de cara a mejorar la calidad de vida de los ecuatorianos, es asi que fomenta el
respeto y la inclusion social de quienes forman parte del grupo de atencién prioritaria,
con lo que busca reducir las desigualdades.

El articulo 32 de la Constitucion del Ecuador, reconoce el derecho a la salud como una
garantia del Estado, y ademas sefala que “el Estado garantizara este derecho mediante
politicas econdmicas, sociales, culturales, educativas y ambientales y el acceso
permanente, oportuno y sin exclusion a programas, acciones y servicios de promocion
y atencion integral de salud, salud sexual y salud reproductiva.” (Constitucion de la
Republica del Ecuador, 2008)

Maés adelante, en nuestra constitucion, se reconocen los derechos de las personas y
grupos de atencion prioritaria, en los que se encuentran comprendidos: Adultos
mayores; Jovenes; Movilidad humana; Nifios, Nifias, y Adolescentes; Mujeres
embarazadas; Personas con discapacidad; Personas con enfermedades catastroficas;
Personas privadas de libertad; y, Personas usuarias y consumidoras. A quienes, dentro
de lo que nos compete, se les garantiza la atencion gratuita y especializada de salud,

ademas de asegurar el acceso gratuito a tratamiento y medicacion.

Cabe mencionar que, en el Capitulo I, Principios de Aplicacion de los Derechos, de la
Constitucion del Ecuador, articulo 11, se declara que “todas las personas son iguales
y gozaran de los mismos derechos, deberes y oportunidades.”* Ademas, en su parte
pertinente, que nadie podra ser discriminado por su estado de salud y se ratifica en que
el Estado es el ente que debe adoptar medidas que promuevan la igualdad real para

quienes se encuentren en una situacion de desigualdad.

En otras palabras, a fin de configurarse el derecho a la salud también depende del
gjercicio de otros derechos tales como: alimentacion, vivienda, trabajo, educacion,

entre otras. Por lo que, se debe velar por otros factores determinantes a la atencion de

1 Ibidem.



la salud de manera oportuna y apropiada de forma tal que se cuenten con las

condiciones precisas que le aseguren al individuo una vida digna.

3. DEFINICIONES GENERALES

3.1.SALUD

La Organizacion Mundial de la Salud, a través de su Constitucion, define a la salud
como: “un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la

ausencia de afecciones o enfermedades.” (Organizacion Mundial de la Salud , 2018)

La Ley Organica de la Salud del Ecuador, en su articulo 3, comparte en primera
instancia la definicion de salud, ya citada, que le atribuye la Constitucion de la
Organizacién Mundial de la Salud, pero a la vez la complementa, indicando lo

siguiente:

Es un derecho humano inalienable, indivisible, irrenunciable e
intransigible, cuya proteccion y garantia es responsabilidad primordial
del Estado; v, el resultado de un proceso colectivo de interaccion donde
Estado, sociedad, familia e individuos convergen para la construccién
de ambientes, entornos y estilos de vida saludables. (Ley Organica de
Salud, 2002)

De acuerdo a lo manifestado, se puede comprender que la salud no solo es un estado
de bienestar, sino que también lo envuelve una serie de garantias y otros derechos que

complementan el ejercicio de la misma.
3.2.SERVICIO PUBLICO

La Real Academia Espafiola, define a la palabra Servicio, como: “Accion y efecto de
servir”; y, conceptualiza al Servicio Publico, como: “Actividad llevada a cabo por la
Administracion o, bajo un cierto control y regulacion de esta, por una organizacion,
especializado o no, y destinada a satisfacer necesidades de la colectividad.” (Real

Academia Espafiola, 2018)

El servicio publico fija su concepto en todas aquellas actividades que realiza la
administracion a través de sus organismos Yy entes estatales para satisfacer las
necesidades basicas de una nacién. Es por ello, que podemos tomar el concepto de

Hauriou, quien afirma que es “un servicio técnico prestado al piblico de una manera



regular y continua para la satisfaccion de una necesidad pablica y por una organizacion

publica” (Hauriou, 1919) Ejemplos de aquellas son: Salud y Educacion.

Conforme a lo planteado por Sayagués (Torres, 2011) quien considera al Servicio
Publico “como toda actividad del estado cuyo cumplimiento debe ser asegurado,
reglado y controlado por los gobernantes”, asi como “toda la actividad de la
administracion sujeta a un procedimiento de derecho puiblico™?. Se debe comprender
que al referirse a la actividad como tal, engloba a aquellos servicios que suplen las

necesidades de la comunidad que surgen con su evolucion.

El articulo 362 de la Constitucion del Ecuador, considera a la salud como un servicio
publico, el que serd asistido en todas las entidades estatales, privadas, autbnomas,
comunitarias, entre otras, ademas de enfatizar que los servicios publicos de salud seran
“universales y gratuitos en todos los niveles de atencion” (Constitucion de la Republica
del Ecuador, 2008). Aunque no la indica como tal en el articulo 314, si la incluye en

el numeral 15 del articulo 326 de la Constitucion.
3.3.ENFERMEDADES CATASTROFICAS

Previo a la definicién de Enfermedad Catastrofica, sera definido el concepto de
enfermedad, para el historiador de la medicina, Henry Ernest Sigerist, “la enfermedad
es un proceso bioldgico donde el organismo humano responde a estimulos que exceden
en cantidad o en calidad a la adaptabilidad del organismo, convirtiéndolo en anormal
y patologico.” (Sigerist, 1946)

En la legislacion ecuatoriana, Acuerdo Ministerial 1836, Instructivo para Tratamiento
de Enfermedades Raras y Catastroficas, articulo 2, de las definiciones, dice lo

siguiente:
Son aquellas patologias de curso crénico que suponen un alto riesgo
para la vida de la persona, cuyo tratamiento es de alto costo econémico
e impacto social y que por ser de caracter prolongado o permanente
pueda ser susceptible de programacion. Generalmente cuentan con
escasa 0 nula cobertura por parte de las aseguradoras. (Acuerdo
2 |bidem.



Ministerial 1836. Instructivo para Tratamiento de Enfermedades Raras
y Catastroficas., 2012)

Para la Organizacion Mundial de la Salud, las enfermedades “la alteracion de cualquier

orden bio-psicosocial, que represente sufrimiento al individuo”. (Pefia & Paco, 2002)

Es decir, que se considera enfermedad siempre que este estado disminuya la calidad

de vida de un individuo segtn el balance de otros de su misma clase.

3.4.MEDICAMENTOS

La palabra medicamentos también es definida por nuestra Ley Organica de Salud, en

su Capitulo V, de las definiciones, articulo 59 apartado 31, en donde dice que:

Es toda preparacion o forma farmacéutica, cuya formula de
composicion expresada en unidades del sistema internaciones, esta
constituida por una sustancia 0 mezcla de sustancias, con peso, volumen
y porcentajes constantes, elaborada en laboratorios farmacéuticos
legalmente establecidos, envasada o etiquetada para ser distribuida y
comercializada como eficaz para diagndstico, tratamiento, mitigacion y
profilaxis de una enfermedad, anomalia fisica o sintoma, o el
restablecimiento, correccion o modificacion del equilibrio de las
funciones organicas de los seres humanos y de los animales.(...) (Ley
Organica de Salud, 2002)

Asi mismo, en el apartado 34, la Ley Ibidem habla acerca de los medicamentos

genéricos, lo que nos ayuda a ampliar nuestro conocimiento sobre el presente estudio,

definiéndolo como:

aquel que se registra y comercializa con la Denominacién Comun
Internacional (DCI) del principio activo, propuesta por la Organizacion
Mundial de la Salud; o en su ausencia, con una denominacion genérica
convencional reconocida internacionalmente. Estos medicamentos
deben mantener los niveles de calidad, seguridad y eficacia requeridos

para los de marca.® (Ley Organica de Salud, 2002)

3 Ibidem.



Los medicamentos, al ser una composicidn de sustancias derivadas a mejorar el estado
de salud de los individuos, constituyen como tal el mecanismo para mejorar la calidad

de atencion integral, de personas que sobrelleva alguna enfermedad.
4. LA SALUD coMO DERECHO DE CARACTER PRESTACIONAL

Se reconoce a la salud como un derecho de carécter prestacional, dado que debe existir
un accionar positivo de forma directa por parte de la entidad estatal en beneficio del
titular del derecho, ya sea como carga u obligacion del Estado frente al individuo, dado
que se encuentra estipulado en nuestra Carta Magna las politicas publicas como
garantias de un derecho minimo de subsistencia sea cual fuere el nivel de desarrollo

econdmico, social y cultural del individuo.

En atencion a las caracteristicas que describen las enfermedades catastréficas, raras o
huérfanas, existen como planes de contingencia en miras de mejorar la actividad
asistencial de proteccion al individuo que las sufre, un sistema de vigilancia como lo
es la Red de Proteccion Social a través de la Subsecretaria Nacional de la Gobernanza
de la Salud Publica que tiene como mision regular y organizar el Sistema Nacional de

Salud, ademas de promulgar politicas en pro de los beneficios de la salud colectiva.

El Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales de Naciones Unidas en su
Observacion General No. 14 decretd que el derecho a la salud lo conforman cuatro
elementos: disponibilidad, accesibilidad, aceptabilidad y calidad.* Con esto se refiere
a que el Estado debe proveer un minimo de bienes, servicios y programas a los que
puedan acceder todos los sectores de la poblacion, ya sea de forma geografica o
econdmica, es decir, que se encuentren al alcance de quién los necesita, y sobre todo,
que cumplan con los margenes de calidad adecuados (especialistas, medicinas, equipo
hospitalario, etc.).

5. RECONOCIMIENTO EN LA LEY A LAS ENFERMEDADES

CATASTROFICAS

En nuestra Constitucion las enfermedades catastroficas, se encuentran reconocidas en

el Capitulo 1ll, Derechos de las Personas y Grupos de Atencién Prioritaria, en el

4 Observacion General n° 14. Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales de las Naciones
Unidas. El derecho al disfrute del méas alto nivel posible de salud (articulo 12 del Pacto Internacional de
Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales), (22° periodo de sesiones, 2000), U.N. Doc.
E/C.12/2000/4 (2000), parrafoll.



articulo 35, el cual se refiere a la atencion que deben recibir los grupos vulnerables,
dentro de este, se encuentran considerados “quienes adolezcan de enfermedades
catastroficas o de alta complejidad, recibiran atencién prioritaria y especializada en el
ambito publico y privado.” (Constitucion de la Republica del Ecuador, 2008) Ademas,
de indicar textualmente que “el Estado prestara especial proteccion a las personas en

condicién de doble vulnerabilidad.”®

El articulo 50 Ibidem, senala que “El Estado garantizara a toda persona que sufra de
enfermedades catastroficas o de alta complejidad el derecho a la atencion especializada
y gratuita en todos los niveles, de manera oportuna y preferente”. (Constitucion de la
Republica del Ecuador, 2008) La Ley Organica de Salud del Ecuador, en su Capitulo
V, de las definiciones, articulo 59 apartado 24, caracteriza a las enfermedades

catastroficas, siendo estas:

a) Que implique un alto riesgo para la vida de la persona;

b) Que sea una enfermedad cronica y por lo tanto que su atencion no sea
emergente; ,

¢) Que su tratamiento pueda ser programado o que el valor promedio de
su tratamiento mensual sea mayor al determinado en el Acuerdo
Ministerial de la Autoridad Sanitaria. (Ley Organica de Salud, 2002)

Ademas de las especificaciones que realiza la Ley Ibidem, existe el Acuerdo
Ministerial 1829, que emite los criterios de inclusion de enfermedades consideradas
como catastréficas, raras y huérfanas para beneficiarios del bono Joaquin Gallegos
Lara, este acuerdo comparte las caracteristicas antes descritas, pero adicionalmente
sefiala que otro de los criterios es “que su tratamiento o intervencidon no puedan ser
cubiertos, total o parcialmente, en los hospitales publicos o en otras instituciones del
Estado Ecuatoriano, lo cual definira el Ministerio de Salud Publica” (Acuerdo
Ministerial 1829. Inclusién de Enfermedades raras para bono Joaquin Gallegos Lara,
2012).

Considerando que estas enfermedades son degenerativas, contagiosas (casos
determinados), causantes de discapacidad y que regularmente causan la muerte del

enfermo, es importante destacar que el Estado como garante de derechos debe hacer

5 Ibidem.
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prevalecer sobre cualquier situacion el acceso gratuito de calidad al sistema de salud y

consecuentemente a su tratamiento que mejore la calidad de vida.
6. CONCLUSION PARCIAL

El derecho a la salud es uno de los derechos fundamentales del hombre, dado que este
derecho abarca un sinnimero de elementos sustanciales para la vida humana, por lo
que existe un reconocimiento constitucional de las garantias que el Estado tiene por
obligacion implementar y ejecutar, no solo con el fin de salvar vidas sino también con
el de otorgar una vida digna a quien padece cualquiera de las enfermedades
catalogadas como catastroficas reconocidas en el Acuerdo Ministerial 1829 y en la

propia Constitucion.

Visto este derecho desde la nocion de enfermedades catastréficas resulta significativo
manifestar que quienes padecen este tipo de enfermedades cuentan con probabilidades
muy bajas de sanacién, por no decir que estas son nulas, ya que la enfermedad es de
tal magnitud que solo por la naturaleza de la misma ya limita las condiciones de calidad
de vida de los afectados, lo que le impide, de forma total o parcial, desarrollarse en la

sociedad como cualquier otro individuo de su clase.

11



CAPITULO I

7. ESTADO GARANTE DE LA CORRECTA PRESTACION DEL SERVICIO

DE SALUD.

La Constitucion de la Republica del Ecuador en su articulo 361 manda que:

“El Estado ejercera la rectoria del sistema a través de la autoridad
sanitaria nacional, sera responsable de formular la politica nacional de
salud, y normard, regulard, y controlard todas las actividades
relacionadas con la salud, asi como el funcionamiento de las entidades

del sector.” (Constitucion de la Republica del Ecuador, 2008)

En concordancia con lo mencionado, la Ley Organica de Salud, determina que el
Ministerio de Salud Publica es la autoridad sanitaria nacional, por lo tanto, es la
encargada de la rectoria del sistema de salud y es su responsabilidad llevar acabo el
cumplimiento, vigilancia y deméas que manda esta Ley.

El articulo 1 de la ley Ibidem prescribe que el Estado reconocera como interés nacional
a las enfermedades catastrdficas, y que sera implementado las acciones necesarias para
la atencion en salud de los enfermos. Por lo tanto, el Estado como garante de una
correcta prestacion del servicio de salud, debe velar que dentro de sus establecimientos
cuenten con personal médico capacitado, medicamentos suficientes, equipo
hospitalario adecuado, y sobre todo departamentos que se encarguen de realizar
estudios cientificos de forma continua referente a las enfermedades catastroficas,

huérfanas o raras que sufre un sector importante en el Ecuador.

El Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales en relacion a las

enfermedades, dijo que:

“(...) tiene que ver con los esfuerzos individuales y colectivos de los
Estados para facilitar, entre otras cosas, las tecnologias pertinentes, el

empleo y lamejora de la vigilancia epidemioldgica y la reunién de datos
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desglosados, la ejecucién o ampliacion de programas de vacunacion

(..

Ademas, sefialé que el derecho a la Salud contiene tres obligaciones para el Estado: la

obligacion de respetar, la obligacion de proteger y la obligacion de cumplir’

El Estado al estar obligado a proteger el acceso igualitario a la atencion de salud, en
forma general, siendo esto: atencion prioritaria, medicamentos, examenes, entre otros,
debe crear politicas y medidas para el goce efectivo de este derecho, siendo enfocadas

especialmente a los grupos vulnerables y de atencion prioritaria de la sociedad.

La responsabilidad del Estado, no solo se enfoca en crear, ejecutar y fortalecer los
programas establecidos, sino también garantizar que se cumpla uno de los mas
importantes, la gratuidad, en el sistema de salud, dicho esto, en el articulo 37 de la
CRE, se establece la gratuidad en la atencion especializada, asi como su acceso

gratuito a medicamentos.

En la norma infraconstitucional, Ley Organica de Salud, en el articulo 7, sefiala los
derechos que tiene toda persona en relacion a la salud, reconociendo en su literal J:
“Ser atendida inmediatamente con servicios profesionales de emergencia, suministro
de medicamentos e insumos necesarios en los casos de riesgo inminente para la vida,
en cualquier establecimiento de salud publico o privado, sin requerir compromiso

econdmico ni tramite administrativo previos.” (Ley Organica de Salud, 2002)

En el articulo 9 de la Ley Orgéanica de Salud, que siendo el estado responsable le
corresponde como obligacion: Establecer politicas de proteccion; Programas de salud
publica; Priorizar a la salud pablica sobre intereses comerciales; Ademas, garantizar
en caso de emergencia el acceso a medicamentos e insumos de calidad y gratuitos. De
igual manera el acceso en forma permanente e ininterrumpida a toda clase de servicios

de salud sin costo para la poblacion.

En concordancia con aquello, la Corte Constitucional afirmé mediante sentencia que
“considerando la condicion de vulnerabilidad de las personas que padecen esta

enfermedad catastréfica, la obligacidn respecto del Estado debe vislumbrarse a través

& Observacion General n° 14. Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales de las Naciones
Unidas. El derecho al disfrute del mas alto nivel posible de salud (articulo 12 del Pacto Internacional
de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales), (22° periodo de sesiones, 2000), U.N. Doc.
E/C.12/2000/4 (2000), parrafo 16.

7 [dem, parrafo 30.
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de actuaciones tendientes a que estas personas alcancen su igualdad real” (Sentencia

No. 016-16-SEP-CC, 2016)

Al referirse la Corte Constitucional acerca de la igualdad real, se debe considerar que
esta se enfoca en superar la ficcion que existe respecto de la igualdad como tal, ya que
busca que el Estado intervenga de forma permanente, a fin de que pueda garantizar la

igualdad econdmica social de todos sus ciudadanos.

7.1. PoLiTicAs Y PROGRAMAS DE ESTADO SOBRE

ENFERMEDADES CATASTROFICAS.

Siendo el Estado el ente creador de planes, estrategias y acciones encaminadas a
cumplir con lo dispuesto en nuestra Constitucion, y obligado a fomentar, desarrollar e
implementar de forma conjunta con entes nacionales o internacionales, investigaciones
tendientes a servir para diagnosticos y tratamientos que ayuden a mejorar la calidad y
expectativa de vida de los ciudadanos segun lo prescrito en el articulo 2 de laL.O.S. y
que, en el caso de que al Ministerio de Salud Publica le sea imposible dar un
diagnostico o no se encuentren los equipos necesarios, deberé ejercer las acciones para

que sea analizado por instituciones internacionales de la salud.

Dentro de los programas creados por el Estado Ecuatoriano en pro de mejorar las
condiciones de quienes sufren enfermedades catastroficas, fue creada la Mision
Joaquin Gallegos Lara, mediante Decreto Ejecutivo 1138, posteriormente reformado
por el Decreto Ejecutivo 422 del 6 de agosto del 2010, en el que se disponia una
asignacion econdémica de USD $240 Doscientos cuarenta délares americanos, de
forma mensual, siempre que el enfermo se encuentre en una situacion de criticidad
socioecondmica, este bono podia ser entregado al familiar responsable, o en su caso a
quien padeciere la enfermedad catastréfica siempre que se encuentre con plena

capacidad.

De igual manera, en el afio 2008 se creo el proyecto Red de Proteccién Social, con la
participacion del Ministerio de Inclusion Econdmica y Social (MIES) y del Ministerio
de Salud Pablica (MSP), pero desde el afio 2012 es dependiente solo del MSP; quienes

integran este proyecto deben padecer una de las condiciones catastréficas, y se
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acogeran al mismo siempre que estas patologias® no puedan ser tratadas en territorio
nacional, ya que tienen como objetivo evitar el empobrecimiento de toda la familia
causado por el desembolso del alto costo de las prestaciones de salud, ademas de
brindar un tratamiento adecuado y de mejor calidad. (Ministerio de Salud Publica,
2013)

Uno de los requisitos para viabilizar el proceso para ser considerado como integrante
del sistema anteriormente mencionado, es mediante la elaboracion de un diagndstico
de la condicidn catastréfica debidamente realizado por el establecimiento, informe que
luego sera revisado por la Unidad de Gestion de Pacientes de Red de la Direccion
Nacional de Articulacién, a fin de establecer si puede ser sujeto de esta cobertura y

determinar al prestador de servicio de salud fuera del pais.

Las unidades habilitadas por el Ministerio de Salud Publica para personas que padecen
enfermedades catastroficas, que requieran asistencia internacional, son las siguientes
(Ministerio de Salud Publica, 2014):

Zona Provincia Hospital

2 Pichincha Hospital de Especialidades Eugenio Espejo
2 Pichincha Hospital Pedriatico Baca Ortiz

2 Pichincha Hospital Gineco-Obstétrico “Isidro Ayora”

de Quito
6 Azuay Hospital Vicente Corral Moscoso
8 Guayas Hospital Abel Gilbert Pontén (Guayaquil)/
Hospital Icaza Bustamante.

Cabe destacar la cantidad de personas beneficiadas por el programa de la Red de
Proteccion Social, quienes aproximadamente fueron “12.000 personas que padecen
algun tipo de enfermedad catastréfica o rara han tenido cobertura en su tratamiento, de

estas 2.127 personas estan bajo la linea de pobreza.” (Vasconez, 2013)

8 Estas patologias son: todo tipo de malformaciones congénitas de corazdn, todo tipo de valvulopatias
cardiacas, todo tipo de cancer, tumor cerebral en cualquier estadio y de cualquier tipo, insuficiencia
renal crénica, trasplante de organos (rifion, higado y médula 0sea), secuelas de quemaduras graves,
malformaciones arteriovenosas cerebrales, Sindrome de Klippel Trenaunay Yy aneurisma
toracoabdominal. (Ministerio de Salud Pdblica, 2013)
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Lamentablemente, en el Ecuador aln existen ciudadanos que padecen enfermedades
catastroficas, huérfanas o raras que no pueden acceder a tratamientos para curar su
dolencia, dado su valor econdmico; En el Ecuador, cada persona que sufre de cancer
(considerada enfermedad catastréfica) debe tener por sesion de quimioterapia entre los
USD $1.200 a USD $1.500 Dolares americanos, a pesar de que segun los célculos del
MSP “el Estado cubre el tratamiento de estas patologias con un costo mensual de

$7.083 hasta $12.000 en promedio por persona”. (El telégrafo, 2016)

Los bienes, agencias y servicios de salud tienen el deber de estar al alcance de todos
los ciudadanos, ademas de que los pagos por el servicio de salud y de atencion integral
deben estar regulados por factores socio-econdmicos del individuo, y estar basados en
el principio de equidad con el Unico objeto de asegurar que tanto los servicios publicos
como privados sean accesibles para todos y que de forma primordial no exista una

carga desproporcionada en los hogares de pocos recursos.

Se evidencia que no se cumple en su totalidad con el principio de gratuidad en todos
los niveles de atencion, siendo esto, atencion, tratamiento, ya que los pacientes deben
costear examenes fuera de los establecimientos de salud publica, dado que no existe

tecnologia o instrumentos suficientes, asi como, incurrir en gastos de medicamentos.

Dentro de las politicas de estado, también, debe estar guiada a proteger la salud mental
y social de quien sufre alguna enfermedad catastréfica, recordemos que con la salud
mental el individuo puede afrontar las limitantes que su propia enfermedad pone a su
vida diaria. Ademas, de proteger la salud social que rodea al individuo, ya que en esta
se reflejan las condiciones de su entorno, respecto al trabajo, familia, etc.

7.2. FINANCIAMIENTO

Es importante conocer como funciona el financiamiento de los diferentes programas
de apoyo y sobre todo la distribucion de presupuesto realizado a los establecimientos
de salud, ya que el conocimiento a priori que manejamos lo concentramos en que estos

reciben solo un porcentaje del Presupuesto General del Estado.

En la Ley Organica de la Salud, entre otras cosas, garantiza la asignacion fiscal para
salud, la entrega de recursos y su correcta distribucién, asi también los recursos

humanos necesarios, a fin de proveer un servicio de atencion de calidad. Ademas de
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garantizar la inversion en infraestructura y equipamiento que permita el acceso de

forma continua y permanente.

Mediante el articulo 298 de nuestra carta Magna se establece que sera entregada una
pre asignacion presupuestaria al sector de salud de forma predecible y automatica.
Ademas, en el articulo 366 de la Ley Ibidem manda que el presupuesto asignado al
sector de la salud “sera oportuno, regular y suficiente, y debera provenir de fuentes
permanentes del Presupuesto General del Estado” (Constitucion de la Republica del
Ecuador, 2008).

De igual forma, establece que el Estado aportard a todas las instituciones de salud
publica una asignacién econdmica, y que podra apoyar financieramente a los
establecimientos autbnomos, siempre que no tengan &nimo de lucro y, que cumplan

ciertos parametros.

En el Acuerdo Ministerial 1836, en su Capitulo IV se prevé otras formas de asignacion,
tales como: donaciones de bienes, asistencia y/o cooperacion de instituciones y
organismos nacionales o internacionales; y, otras fuentes de financiamiento
establecidas en la Ley. (Acuerdo Ministerial 1836. Instructivo para Tratamiento de

Enfermedades Raras y Catastroficas., 2012)

Segun datos del Ministerio de Finanzas en el afio 2018, fue asignado para el Sistema
Nacional de Salud la suma de USD $ 4.163,02 dolares americanos, lo que en
porcentaje del PIB representa el 4,00 %. (Ministerio de Economia y Finanzas, 2018)
Consta dentro de la Proforma del Presupuesto General del Estado, Consejo Sectorial
Gastos, que el valor a recibir del Ministerio de Salud Publica es de USD

$673,170,097.53 ddlares americanos. (Ministerio de Economia y Finanzas, 2017)

Referente a las cifras establecidas, no solo por las entidades publicas sino privadas, se
considera que los costos siguen siendo altos, a pesar de que existe un porcentaje
soportado por el Estado, lo que vulnera determinantemente la satisfaccion de las

necesidades basicas respecto del ejercicio del derecho a la salud.
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7.3. RESPONSABILIDAD DEL ESTADO: ACCESO A LOS

MEDICAMENTOS DE CALIDAD, SEGUROS Y EFICACES.

El derecho a la salud no solo se configura con el hecho de estar sanos sino también
con las actuaciones realizadas por el estado, sujeto a las medidas adecuadas para que
el ejercicio de este sea realizado con total plenitud, en especial a otorgar la facilidad
de tratamiento para apaliar enfermedades catastroficas, ya que el fin es otorgar una
vida digna a los ciudadanos y sobre todo a aquellos que se encuentran dentro del grupo

de atencion prioritaria.

Los gobiernos con la implementacion de estrategias estatales deben fortalecer la
atencion a la salud y con ello todo lo que esta comprende, uno de los ejes principales
es el tratamiento mediante la distribucién de medicamentos, por lo que el Estado debe
supervisar el suministro adecuado de medicamentos y por ende la asequibilidad a estos
regulando precios y distribucion equitativa. Dicho esto, cabe mencionar que nuestra
carta magna reconoce como responsabilidad del Estado, en el articulo 363 numeral 7,

lo siguiente:

Garantizar la disponibilidad y acceso a medicamentos de calidad,
seguros y eficaces, regular su comercializacion y promover la
produccion nacional y la utilizacion de medicamentos genéricos que
respondan a las necesidades epidemioldgicas de la poblacion. En el
acceso a medicamentos, los intereses de la salud publica prevaleceran

sobre los econdmicos y comerciales.

En nuestro pais, conforme a lo ya mencionado, en todos los niveles de atencion se
garantizara el acceso a tratamiento, por lo que en el punto que prosigue se indicara los
pasos Yy requisitos que se deben cumplir a fin de poder acceder a determinados

medicamentos, lo que de forma significativa se ha convertido en mera tramitologia.

7.3.1. ADQUISICION DE MEDICAMENTOS

Respecto al proceso de adquisicion de medicamentos, existe el Instructivo para
Tratamiento de Enfermedades Raras y Catastroficas, de la Medicacion, articulo 14, en

el que se establece la politica de adquisicion de medicamentos, en esta se indica que
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se regira conforme al Cuadro Nacional de Medicamentos Basicos y respecto de los
medicamentos que no se encuentren dentro de este cuadro y de los Illamados
“huérfanos” se deberan requerir por el Comités de Farmacoterapia de cada Unidad
Operativa, quienes mediante una memoria deberan informar la necesidad de la

adquisicién a la Direccion Nacional de Medicamentos e Insumos.

Para el caso antes citado, se cre6 el Reglamento sustitutivo para autorizar la
adquisicion de medicamentos que no constan en el Cuadro Nacional de Medicamentos
Bésicos-CNMB vigente, en el que se establece los procesos para acceder a ellos,
conforme a lo dispuesto en sus articulos, de forma general; debe ser presentada una
solicitud a la méxima autoridad de cada institucion; consecuentemente la solicitud
debe ser remitida a la Subsecretaria Nacional de Gobernanza de la Salud Publica o la
instancia que hiciese sus veces?; estas solicitudes solo pueden ser presentadas de forma
trimestral, en los meses de enero, abril, julio y octubre; en la solicitud el médico
suscriptor debe sefialar la Denominacién Internacional Comun del medicamento, los
datos del fabricante y sobre todo la debida justificacion del porque utilizar este nuevo
medicamento que no se encuentra en el CNMB. Para cumplir con este proceso,
ademas, se debe llenar un “Formulario de Evaluacion para Solicitar Autorizacion para
la Adquisiciébn de Medicamentos que no constan en el Cuadro Nacional de
Medicamentos Béasicos —-CNMB” debidamente foliado y suscrito por el médico
responsable del tratamiento, por el Presidente del Comité de Farmacoterapia, por el
secretario técnico del Comité de Farmacoterapia y por la maxima autoridad del
establecimiento. (Ministerio de Salud Publica , 2018)

El trdmite no solo termina ahi, sino que se debe esperar una serie de términos que
oscilan entre los 70 0 60 dias en el mejor de los casos, mientras hacen informes, anélisis
técnicos, sustentos, entre otros. Ademas de lo ya mencionado, los criterios de
valoracion sobre la autorizacion para la adquisicion de determinados medicamentos,
dentro de los tantos, son: que el médico debe haber demostrado que hubo una mejoria
del 5% en la calidad de vida del afectado; en el caso de enfermos oncologicos, debe

demostrarse que el cancer no haya progresado por al menos tres meses, entre otros.

9 En el caso de ser el Ministerio de Salud Publica debe ser a través de sus Coordinaciones Zonales;
IESS a traveés de la Direccion del Seguro General de Salud Individual y Familiar; Fuerzas Armadas, a
través de la Direccidn de Gobernanza de Salud y Sanidad Militar; Policia Nacional, a través de la
Direccion Nacional de Salud.
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Cabe destacar que, si afortunadamente es autorizada tal adquisicion, seré solo por el
periodo de dos afios, y esta serd sujeta de revision por parte de la autoridad
correspondiente, pudiendo ser revocada siempre que existan nuevos criterios

cientificos.

En vista de que los medicamentos asignados para las personas que padecen
enfermedades catastréficas son basicos, y a medida que avanza tal dolencia estos
pueden dar resultados positivos 0 no causar mejoria, deben realizar todo el tramite
antes detallado, lo que conlleva no solo al desgaste fisico sino también psicolégico, ya
que se enfrentan a la posibilidad de una no autorizacion por parte de la autoridad
competente, ademas de no contar con los medios para acceder de forma particular a

tales medicamentos o tratamientos dada su criticidad socio-econdmica.

Ante la negativa de la Autoridad competente, lo que solo provocara la muerte a los
pacientes, ya que con esto se manifiesta la insistencia tacita en el uso de medicamentos
anteriormente prescritos, que ya no cumplen su funcién, de forma que solo deteriora
la salud y consecuentemente producira efectos catastréficos en su calidad de vida y un
inminente deceso los ciudadanos afectados. Estos sujetos de derecho, se ven en la
obligacion de activar la justicia constitucional para hacer prevalecer sus derechos, lo
que implica un costo més a su lista de gastos, es por ello que traigo a colacion los

siguientes casos.

La Resolucidon Judicial dentro del proceso de garantia constitucional No. 17986-2018-
00521, Accion de Proteccion con Medida Cautelar en contra de la decision del
Ministerio de Salud Puablica, de no proveer el medicamento BRENTUXIMAB
VEDOTIN, solicitado por NN1 y NN2, con el fin de apaliar el Linfoma de Hodgkin
en Adultos, siendo este el méas idoneo para prolongar su calidad de vida, evidencia un
acto regresivo de derechos, ya que una enfermedad catastrofica no puede esperar un
criterio administrativo para proceder a ser tratada. En esta sentencia se reconoce la

obligacién del Estado de:

(...) actuar de forma preventiva por medio de servicios y prestaciones
que permitan un desarrollo adecuado de las capacidades fisicas y
psiquicas de los sujetos protegidos, asi como brindar atencion médica,

tratamiento de enfermedades y suministro de medicamentos a las
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personas que se ven afectadas en su condicion de salud. (Sentencia
Accion de Proteccion con Medida Cautelar, 2018)

El juzgado enfatiza en que, si el medicamento fue recetado por el médico tratante,
especializado, este no puede ser reemplazado por un criterio juridico, ya que solo los
especialistas pueden decidir acerca de la pertinencia del tratamiento, por lo que

resuelve aceptar la peticion de NNI1 y NN2, y “otorga el derecho a acceder al

medicamento BRENTUXIMAB VEDOTIN, puesto que se trata de un derecho

10y “dispone que el Ministerio de Salud Publica

inherente a la dignidad humana
conceda de forma inmediata, la autorizacion del medicamento BRENTUXIMAB
VEDOTIN" ademas de, indicar que esta entidad asumira el costo de la medicina por

un periodo de seis meses en los que se estara monitoreando los resultados.

De igual forma, mediante sentencia No. 016-16-SEP-CC, dictada dentro del caso No.
2014-12-EP la Corte Constitucional se refirio acerca de la obligacion del Estado de
garantizar la disponibilidad y acceso a medicamentos de calidad, seguro y eficaces. En
correlacion a esto mediante sentencia No. 364-16-SEP-CC del Caso NN vs Instituto
de Ecuatoriano de Seguridad Social, la Corte Constitucional ordena a todos los jueces
a que concedan medidas cautelares en caso de un patron factico similar, dado que en
el presente caso se habla de la falta de suministro de retrovirales para una persona que

padece VIH, siendo esta enfermedad también considerada como catastrofica.

Cabe recalcar que, en el mejor de los casos, una vez que le haya sido dispuesto
mediante sentencia la distribucién del medicamento, puede que este medicamento siga
siendo el indicado, pero asimismo se debe considerar que en virtud del tiempo que
conlleva proseguir con los tramites, puede que este ya no cumpla su funcién, por lo
que, el andlisis de estos casos dificiles debe ser minucioso, ya que es necesario que se
determine desde el punto de vista médico si este farmaco seguira siendo el indicado
para apaliar la enfermedad, de lo contrario, solo perjudicaria la salud del paciente, sin
producir ningan efecto positivo dada la progresién de la enfermedad.

El estado tiene como obligacion cumplir con sus responsabilidades a traves de los entes
estatales que se encuentran encargados de la distribucion de medicamentos de calidad,

y sobre todo debe velar por que estos cumplan las funciones y competencias que le

10 1pjdem.
11 fdem.
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fueron asignadas, no basta esperar a la situacion limite a la que deben llegar los
ciudadanos enfermos, de iniciar un proceso judicial para que de esta forma se le
conceda el reconocimiento de un derecho y por ende se ordene la distribucion de
medicamentos que le corresponde.
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8. CONCLUSIONES

Con la internacionalizacion de los Derechos Humanos, se traspasa barreras
ideoldgicas, politicas y culturales, dado que se crean mas acuerdos y tratados con el
fin de proteger otras areas del derecho que no fueron destacadas en su momento, y el
Estado se vuelve garante, debido a que pasa a formar parte de un sistema juridico, por

lo que se prevé un obligatorio cumplimiento del aparato estatal.

Es importante destacar que en el Ecuador se reconoce a la salud como un derecho y se
lo garantiza como tal, tanto en la Constitucién como en el Plan Nacional para el Buen
Vivir, en donde el Estado tiene como obligacion crear planes y ejecutarlos mediante

acciones encaminadas a que exista un servicio de salud integral y de calidad.

Las enfermedades catastroficas, tal como se encuentra sefialado en el presente estudio,
no tienen una conceptualizacion puntual; son catalogadas mundialmente como
“catastroficas” porque son un conjunto de patologias que causan un detrimento
sustancial en la economia de quien las sufre y por supuesto en el de su familia, ademas
de provocar severos dafios en la salud, lo que no solo los afecta de forma fisica sino

también psicoldgica.

El Estado debe principalizar las acciones encaminadas a fortalecer el Sistema de Salud,
no solo el pablico sino también el privado, y en el caso particular de este tipo de
enfermedades, también debe velar por la economia de quienes sufren los efectos
catastroficos de mantener y sobrellevar esta dolencia, en vista de que sus economias

familiares se ven afectadas por los altos costos de sus tratamientos.

El Ecuador, como un Estado constitucional de derechos, debe proteger a los
ciudadanos y velar por los intereses de los mismos, sin embargo, se concluye que la
vulneracién del derecho a la salud de quienes padecen enfermedades catastroficas, es
latente, en todos sus niveles, dado que no existe un cumplimiento al caracter esencial
que se le atribuye al servicio a la salud, pues existe la limitante econémica por parte
del Estado, lo que dista mucho de que el objetivo de proteccion a la salud se haya

alcanzado.

Las personas a las que les ha sido vulnerado este derecho, por razones de costos
médicos o de tratamientos, han tenido que recurrir y exigir la atenciéon inmediata a

través de los estrados judiciales, con el fin de obtener y conservar una situacién de
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bienestar que el Estado estd obligado a suministrar de forma progresiva y gratuita,
conforme a lo que dicta la Constitucion.

Por lo tanto, la correcta prestacion a la salud debe ser ininterrumpida, y en esta se debe
realizar una ponderacion de valores constitucionales, a fin de que los servidores
aseguren la continuidad absoluta del tratamiento y todo lo que este comprende; v,
siempre que exista la necesidad se debe asegurar al individuo la satisfaccion de la
misma en el aspecto social, psicoldgico y bioldgico, y a través de este otorgarle el mas
alto nivel de salud posible tal como lo dictan las garantias constitucionales reconocidas
en el Ecuador.
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9. RECOMENDACIONES

El Estado, a través de los organismos correspondientes, deberia realizar un censo
poblacional para identificar de forma veraz el indice de personas que sufren o adolecen
algun tipo de enfermedad catastrofica, y en virtud de aquello realizar un estudio
cientifico en que él se determinen las causas que lo provocan, ya que los datos
estadisticos proporcionados por los diferentes entes estatales no son actualizados,
confiables y mucho menos se puede identificar si son exactos.

Partiendo de los datos estadisticos que se obtengan del censo y de los estudios
cientificos realizados a nivel nacional, el gobierno deberia implementar una Red de
Prevencion, en la que se promocione el cuidado a la salud a través de la alimentacion
y de la actividad fisica. En esta Red se deberia vincular a los estudiantes de todas las
Universidades del Ecuador, de las carreras de “Nutricion” y “Educacion Fisica”, a fin
de que en sectores estratégicos se realicen charlas de forma continua; acerca de que
alimentos deben ingerir, como prepararlos y de las porciones que deben comer
diariamente; vy, del tipo de Actividad Fisica que cada individuo puede realizar. De

forma que se proyecten a prevenir las enfermedades y no solo a la curacion de estas.

El gobierno, deberia promover un sistema de salud complementario, esto es, publico
y privado, a traves de un seguro especial que soporte la cobertura del alto costo de los
tratamientos de estas enfermedades. Esto con el apoyo de empresas privadas que
tengan como objetivo financiar servicios médicos especializados que garanticen el
acceso a diagnostico, atencion a la salud y el tratamiento continuo a la enfermedad.
Ademas, de educar a la ciudadania de la responsabilidad que tienen para con su salud,
mediante un pequefio ahorro constante que les permita cubrir gastos menores, de forma

que el Estado pueda aliviar la carga y asi cubrir rubros mas altos.

El Estado, asi mismo, debe fortalecer las relaciones internacionales mediante
convenios con Universidades o Centros de Estudios Cientificos extranjeros, aptos,
para que promuevan la investigacion cientifica a los docentes, estudiantes y
profesionales de la salud, ademas de capacitarlos de forma continua. A fin de que, en
el Ecuador, en un futuro alcanzable, se pueda promover el desarrollo y creacién de

tratamientos para apaliar este tipo de enfermedades.

A fin de garantizar el desarrollo de una vida digna no solo de quien padece la

enfermedad catastrofica, sino también el de la familia que soporta la carga econémica,
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el Estado deberia promover que dentro de las instituciones tanto publicas como
privadas, la proteccion al derecho al trabajo, de aquellos que pasan por esta situacion,
sea de mayor relevancia, ya que ese el medio por el que pueden sustentar y afrontar

gastos médicos y demas que son provocados por la enfermedad como tal.
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