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VULNERACION DE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS
CON ENFERMEDADES CATASTROFICAS EN EL ECUADOR

Autor: XAVIER STALYN MONTERO PALACIOS

Resumen

Las enfermedades catastroficas son las que atacan directamente a la vida
del ser humano cuando es diagnosticado, que deteriora la salud por su alto grado
de complejidad que acarrea, incluso afecta a toda la familia. EI Estado ecuatoriano
interviene brindado y cubriendo las necesidades para que la personas reciban
atencion prioritaria a través del Ministerio de Salud Publica, ya que estas
patologias causan incapacidad al paciente dejandolo en un estado de
vulnerabilidad. En el art.35 de la Constitucion ecuatoriana cita a los grupos de
atencion prioritaria entre los cuales mas adelante va mencionar en el art.51 como
garantiza a las personas que padezcan estas enfermedades catastréficas y raras de
alta complejidad, de manera gratuita en todos los niveles de manera oportuna y
preferente, aun mas cuando se encuentran en estado de doble vulneracién. Este
problema es universal y se debe tomar en cuenta la prevencién; por lo que
hacemos varias preguntas en funcion de los objetivos, las cuales serdn contestadas
a lo largo de esta investigacion y seran absorbidas en las conclusiones. La doctrina
tedrica en la cual sustentaremos nuestra teoria sera nacional como extranjera, lo
cual dara informacion necesaria bajo los métodos tedrico l6gico e histérico, asi
como deductivo e inductivo, junto al método empirico de la encuesta, dar con los

resultados deseados de los problemas presentados.

Palabras claves

DERECHOS SALUD ENFERMEDADES | CATASTROFICAS
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CAPITULO |
INTRODUCCION
1.1 EL PROBLEMA

Las enfermedades catastroficas estan afectando a la poblacion mundial y
en particular del Ecuador, perjudicando la salud, estado fisico y mental ya que
requieren un trato especial de cuidados que incluye diagnostico, rehabilitacion y
tratamientos continuos, son casi siempre devastadores e incurables que las
personas que padecen de estas enfermedades se ven limitados a realizar sus
actividades. Cierto es que ninguna persona sabe en qué momento o edad puede
presentarse en su vida, una de estas enfermedades ya que asi como hay unas que
son de nacimiento y hereditarias, hay otras que pueden ser diagnosticadas en
avanzada etapa de la enfermedad, las causas que conllevan depende de muchos
factores; sin embargo no solo perjudica quien sufre dicha enfermedad, sino
también toda la familia y comunidad cercana, que generan necesidades
econdémicas, animicas, psicologicas, dentro de su entorno; por ello la
responsabilidad del estado hacia estos grupos se vuelve intrinseco, ya que este
mal genera retrocesos a la sociedad en general por los enormes gastos a nivel de
salud que provoca y que el estado llega a pagarlos a veces de maneras directa e

indirecta.

Las politicas de Estado no son suficientes en cuanto a la destinacion de
ayuda hacia este sector, que tiene una realidad socioecondmica complicada por
la cual inclusive se ven vulnerados muchos de sus derechos constitucionales, ya
gue por ser una parte de la poblacion que se encuentra con ciertas
discapacidades que se originan por parte del padecimiento de las distintas
enfermedades son discriminadas doblemente. Este sector de personas de
atencion prioritaria que padecen enfermedades catastroficas el Estado
ecuatoriano es quien se encarga de garantizar, de hacer cumplir y brindar
especial proteccion por encontrarse en condicion de doble vulnerabilidad. Por
medio de las normas legales como la Constitucion de la Republica del Ecuador,
los Instrumentos Internacionales de Derechos Humanos, asi como leyes

orgénicas y ordinarias entre otros para garantizar.
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La crisis econdmica causa estragos y afecta aquellas personas que sufren
de enfermedades catastroficas como: el cancer, VIH-Sida, infartos cerebrales,
personas que necesitan trasplantes de 6rganos, diabetes, insuficiencia renal,
artritis degenerativa, tumores cerebrales, malformaciones congénitas y entre
otras de alta complejidad que a pesar de que en la Constitucion estan
garantizadas el derecho a la atencion especializada y gratuita de manera
oportuna y preferente, en la practica no se realiza de esa manera, porque muchas
de estas personas por causa de las enfermedades que padecen son excluidas,
estigmatizadas del entorno social en general es decir en areas laborales,
educativas y otras. Hay muchas personas que no reciben estos tratamientos, por
la falta de implementos, medicinas, doctores especializados, centros de salud, es
por esto que en nuestro pais se hace dificil cubrir estas necesidades basicas para

las personas que padecen de enfermedades catastroficas.
1.2 Objetivos
1.2.1 Objetivo General

Analizar la vulneracion de los derechos de las personas que padecen de
enfermedades catastroficas en el Ecuador, por la falta la falta de acceso a la
salud de manera integral, conforme lo establecido a la Constitucion de la

Republica del Ecuador en su articulo 50.
1.2.2 Objetivos Especificos

1. Exponer juridica y doctrinariamente sobre los derechos de las personas
gue poseen enfermedades catastroficas.

2. Establecer las problematicas socio-economicas que viven las personas
que padecen enfermedades catastrdficas, junto a sus familias.

3. Examinar la falta de control por parte del Estado en la aplicacién del
sistema de salud integral a favor de quienes padecen de enfermedades
catastroficas.

4. Definir los problemas discriminatorios que sufren en el &mbito laboral,
educativo, financiero, entre otros las personas que padecen estas
enfermedades catastroficas, mediante un documento para dar a conocer

a la comunidad en general.
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1.3 Breve descripcion conceptual

La Constitucion de la Republica del Ecuador reconoce, establece y
defiende los derechos de las personas y grupos de atencion prioritaria entre los
cuales menciona en el articulo 35 sobre los grupos atencion prioritaria que mas
adelante los detalla en el articulo 50 que habla de las personas con enfermedades
catastroficas, ya que el estado garantizada a toda persona que sufre de estas
enfermedades catastroficas o de alta complejidad el derecho a la atencidn
especializada y gratuita en todos los niveles de manera oportuna y preferente
esto en concordancia y tomando en cuenta el articulo 3 de la Constitucién de la
Republica en su numeral primero establece que el Estado como deber primordial
garantizara sin discriminacién alguna el efectivo goce de los Derechos
establecidos en la Constitucion y en los instrumentos internacionales, en
particular con la educacion, la salud, la alimentacion, seguridad social y el agua
para sus habitantes recordemos que estos articulos se mencionan en tanto a la

igualdad que se promueve como principio generador de derechos.

Encontramos establecidos en el articulo 11 también de la Constitucion
principios de aplicacién en el ejercicio de los derechos, se regiran por los
principios de promover y exigir de forma individual o colectiva, que todas las
personas son iguales y gozaran de los mismos derechos, deberes y
oportunidades asi de esta manera menciona el numeral 2 del articulo 11, que el
Estado debe dar la salud, inclusive velar por cualquier diferencia fisica de este
tipo de personas que padecen de estas enfermedades ya que muchas veces estas
personas que poseen este tipo de enfermedades catastréficas se hacen visibles y
por ende quedan expuestas como grupos vulnerables discriminados excluidos y
atentados sus derechos humanos si tomamos en cuenta también en este articulo
menciona la igualdad y no discriminacion que debe ir al campo laboral asi como
educativo y entre otros ya que vemos que la Constitucion lo menciona en el

articulo 340 la inclusién como principio basico del buen vivir.(C.R.E. 2008)

Cuando se habla de inclusion estamos exponiendo sobre los derechos
vulnerados dentro del pais y que el estado no ha podido poner en practica y
promovido politicas adecuadas para dar un seguimiento para proteger a aquellas

personas que sufren y padecen de estas enfermedades catastroficas o también
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enfermedades de caracter incurables raras, asi en el articulo 32 habla de la salud
como un derecho que es garantizado por el Estado, cuya ejecucion vincula al
ejercicio de otros derechos y tratamiento de estas enfermedades, que promovera
politicas para la prevencion, la educacion, la socializacion y el control, de toda
la normativa que permita evitar estos dafios que generan a nivel de familiar a
nivel de sociedad y no sélo de las personas en individual que padecen dicha

enfermedades.

El Estado garantiza el tratamiento mediante el analisis médico sino
también con los debidos tratamientos para tratar la patologia que genera este
tipo de enfermedades, con los tratamientos psicolégicos para la persona que
padece esta enfermedad y su familia asi como de beneficio a la sociedad en
general que puedas socializarse educativamente de manera integral para que
conozca la sociedad sobre dichas enfermedades y evitarla y prevenirla asi como
también respetar los derechos de las personas que lo poseen. El articulo 358 de
la Constitucion de la Republica del Ecuador, el Estado garantiza general e
integralmente la salud porque la salud con el Sistema Nacional de Salud, tiene
entre sus fines el desarrollo proteccion y recuperacion de la vida saludable y a
esto acompafada las capacidades y potencialidades para una vida integra tanto
individual como colectiva. En si encontramos que el Estado garantiza en su
entorno total la salud pablica, y mas aun a las personas que poseen en
enfermedades catastréficas por encontrarse en los grupos de atencion prioritaria
por encontrarse entre los grupos vulnerable y que puede haber grupos incluso de

doble vulneracion.

Pensamos que una lectura del topico conforme al derecho
constitucional y el derecho internacional de los Derechos Humanos
lleva a concluir que se pone de resalto la prohibicion de restringir
los derechos fundamentales por la sola determinacion del poder
publico y que la proclamacion de la garantia de los derechos
fundamentales de la persona por el derecho constitucional
democratico ha supuesto el establecimiento de limites en el derecho
interno, que en todos los casos debe ser resguardados. (Bazan,
2015, p.174)
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CAPITULO II
DESARROLLO
2.1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
2.1.1 Antecedentes

La Constitucion de la Republica del Ecuador del 2008 incorpora dentro
del articulo 50, algo que antes no habia en anteriores Constituciones, un enfoque
especial, al tratamiento de las personas con enfermedades catastroficas, en
nuestro pais que tiene una parte de su poblacion que padece de una enfermedad
catastréfica, aguda o de una enfermedad rara o huérfana. Estas enfermedades
que en algun momento por no ser tratadas a tiempo pueden prolongarse y
acrecentar sus patologias, lo cual puede generar un desmedro de la salud de
estas personas y ocasionar que se vuelva una enfermedad terminal mortal. Esto
sumado a la falta de especialistas para tratar dichos padecimientos ya que cada
afio aparecen enfermedades raras que nadie las maneja, lo que impide realizar un
diagnostico e implementar un tratamiento que desacelere el avance de estas
enfermedades. Entonces lo necesario seria que se contrate a doctores
especializados para estas enfermedades, e implemente un departamento técnico
para que haya un verdadero seguimiento, para evitar dolor y gasto tanto a esta

persona que padece de dicha enfermedad, asi como a su familia y al Estado.

Vemos que la falta de seguimiento a estos casos, por falta de politicas y
controles estatales ha generado vulneracion a los Derechos Constitucionales de
estas personas, la violacion a los derechos que vienen concatenadas con todo lo
referente a la salud publica; y por responsabilidad del estado se ha producido en
los Gltimos afos sentencias Constitucionales y a nivel de la Corte Interamericana
de Derechos Humanos, a favor de personas que fueron infectadas o por culpa de
negligencia médica, en hospitales estatales por el mal tratamiento de las
personas que padecen estas enfermedades, por lo cual es necesario que el Estado
prevenga Y realice el estudio correspondiente por medio de politicas publicas en
este campo Y realice las prevenciones debidas, ya que se sabe en gran manera
que el tratamiento de dichas enfermedades son muy costosas y elevadas en
general y ocasiona desgracia a la persona que la padece asi como a la familia,

comunidad y la sociedad en general.
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2.1.2 Descripcion del Objeto de Investigacion

Los grupos de atencion prioritaria, dentro de lo que establece la
Constitucion de la Republica a las personas con enfermedades catastroficas y de
alta complejidad, estas personas quienes gozan de derechos, han sido victimas
de vulneracion de sus derechos, por lo cual nos enfocamos en este trabajo para
desarrollar la manera que se han dado los avances conforme establece nuestra
Carta Magna, en favor de los derechos de las personas y grupos de atencion
prioritaria que padecen de enfermedades catastroficas. Ademas evitar el
discrimen que sufren los que padecen distintos tipos de enfermedades, tanto en
el &mbito laboral, educativo, asi como muchos ejemplos qué podemos exponer
en campos crediticios, instituciones, privadas e incluso instituciones publicas,
gue no aceptan entre su personal de trabajo a personas que posean dichas
enfermedades, asi como también seguros médicos de salud, no permiten el
ingreso de estas personas por tener dichas enfermedades, si nos vamos por el
lado del &mbito crediticio vemos que también se discrimina.

La historia de la intervencion judicial en la defensa de los derechos
de la salud constituye un claro ejemplo de muchas de las
paradojas que entrafia el rol de la corte en la sociedad colombiana la
proteccion judicial de las dimensiones programaticas el derecho a la
salud ha crecido de manera sostenida en Colombia desde 1991 la
jurisprudencia de este pais en materia de exigibilidad del derecho a
la salud se encuentra entre las mas progresivas del mundo.
(Gloppen, 2013, p.155)

Encontraremos que el estado no controla ni asiste a los derechos de las
personas mencionadas con enfermedades catastroficas, por consiguiente, al no
hacer un seguimiento a dichas personas, hace que no pueden obtener trabajo,
créditos y alguna forma para costear sus tratamientos medicos necesarios, ya

que el estado no puede costearlos en su totalidad. La crisis econdmica del pais
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golpea mayormente hacia aquellas personas con estas enfermedades
catastroficas y sus familias, esto incide dando como resultado un
empoderamiento de necesidades, que no permite el mejor desarrollo de nuestras
sociedades, ya que el estado no ha podido completar de acuerdo al Sistema
Integral de Salud, la prevencién como politica publica de Estado, y el

tratamiento integral de dichas personas con esos padecimientos.

2.1.3 Pregunta Principal de Investigacion

¢Cémo debe resguardar el Estado la proteccion de los derechos constitucionales a

la salud de las personas con enfermedades catastréficas?

2.1.4. Variable Unica

El Estado cubre la proteccion de los derechos fundamentales de la salud de las

personas con enfermedades catastréficas.
2.1.4.1. Indicadores. —

1. Reconocimiento de los derechos constitucionales a la salud de las
personas que padecen enfermedades catastroficas

2. Acceso integral al sistema nacional de salud publica.

3. Atencion especializada y gratuita en todos los niveles de manera
oportuna y preferente en el &mbito pablico y privado.

4. ElI Estado protege a las personas que padecen enfermedades
catastroficas, en condiciones de doble vulnerabilidad y hacer el
respectivo seguimiento a los pacientes y familias.

5. Vinculacion a otros derechos para promover la cultura de la
prevencion en salud, mejoras del buen vivir, programas y servicios.

6. Preparacion y formacién de personal administrativo, personal

médico y operativo de los centros de salud y seguridad social.

2.1.5. Preguntas Complementarias de Investigacion
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1. ¢(Como se debe conocer juridica y doctrinariamente sobre los derechos
que poseen las personas que padecen enfermedades catastroficas?

2. ¢De qué manera se puede llevar un control de las necesidades y
problemas socio-econdmicas y discriminatorios en las que viven las
personas que padecen de estas enfermedades catastroficas, junto a sus
familias?

3. ¢Coémo se maneja la falta de control por parte del Estado en la
aplicacion del sistema de salud a favor de quienes padecen estas
enfermedades catastroficas?

4. ¢Como se formula un manual estableciendo lineamientos a seguir para el
resguardo de los derechos de las personas con enfermedades

catastroficas, como establece nuestra Carta Magna?

2.2 FUNDAMENTACION TEORICA
2.2.1 Antecedentes de Estudio

En la Constitucion de la Republica del Ecuador en el afio 2008, ha
incorporado varios articulos para la proteccién de los ecuatorianos en el campo
de la salud, con un enfoque muy especial dandole la calidad de grupos de
atencion prioritarios a las personas con padecimiento de una enfermedad
catalogada como catastrofica y por lo cual el Estado da la protecciéon a todo
ecuatoriano que padezca una de estas patologias en todos sus niveles. En el
articulo 35 y 50 de la Constitucion de la Republica del Ecuador se establecié lo
siguiente: “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, buscando
asegurar una vida digna a los habitantes del Ecuador que deben ser garantizados
por el Estado.” (Asamblea Nacional Constituyente, 2008)

El derecho a la vida, es el primero de los derechos del ser humano;
también a llevar una vida digna; ya que una vida con dolor indignifica la
existencia del ser humano, los que padecen estas enfermedades ya tienen

limitaciones naturales de por si de gozar de la dptima calidad de vida que
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merece Yy, por consiguiente, le impide desarrollarse plenamente como individuo
en la sociedad, ademéas de aportar como fuerza laboral en la economia de su
nucleo familiar y del pais. El articulo 32 de la Constitucion de la Republica del
Ecuador sefiala que la salud es el derecho que garantiza el Estado, cuya
realizacion se establece en el ejercicio de otros derechos, entre ellos el acceso al
derecho al agua, la educacion, la alimentacion, la cultura fisica, el trabajo, la
seguridad social, los ambientes sanos, y otros que aboguen a la consecucion del

buen vivir.

La enfermedad tiene un poder simbdlico tremendo en la sociedad
actual, por lo cual, la divulgacion indiscriminada de la informacion
de gque un paciente esta afectada de sida, lo dafaria severamente en
su vida de relacion social, laboral y familiar, el principio general
privilegia la confidencialidad de la informacion atinente al paciente
infectado con el VIH y al enfermo de sida, aunque este principio no
resulte absoluto. (Garay,2003, p.248)

El Estado garantiza la salud mediante el buen vivir, a las personas con
enfermedades catastréficas, brindando el acceso a los servicios de salud,
tratamiento y rehabilitacion a las personas diagnosticadas con dichas
enfermedades, se debe privilegiar a la poblacién que padece este tipo de
enfermedades a través de los diferentes planes, programas y estrategias de
intervencion en salud, manejadas por el Ministerio de Inclusion Econdmica
Social “MIES”, y que deberian trabajar en concordancia con el Ministerio de
Salud Publica “MSP”. Ya que el derecho a la vida es un valor, de principio
Constitucional superior por lo tanto eso hace que su respeto y garantia, aparezca
consagrada como un principio del ordenamiento juridico politico ecuatoriano. El
Estado debe brindar el maximo de la garantia para precautelar el derecho a la
vida. EIl derecho a la Vida y la Salud se vinculan tan fuertemente que la
proteccion no puede dividirse. Por eso se entiende que sin derecho a la salud no
hay derecho a la vida, ya que dentro de una patologia que puede llevar a una
persona a la muerte, por lo tanto se debe subsumir el derecho fundamental al
derecho inferior en este caso de prestacion de la salud universal, por la defensa

inmediata de la vida.
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En la vida cotidiana el cuerpo pasa de ser invisible, docil, a
perceptible con la enfermedad. La irrupcion de la enfermedad, o el
malestar asociado a signos corporales, da visibilidad al cuerpo. La
atencion se focaliza en la materialidad del cuerpo, principio
estructurante de la experiencia de la enfermedad (Alonso, 2008,

p.3).

2.2.2 Resumen Historico de las Enfermedades Catastroficas. -

A lo largo de la evolucion de la humanidad, hay muchos registros de
epidemias de enfermedades catastroficas en la historia, es decir, desde pestes en
el antiguo Egipto, Grecia, asi como en Roma, estas datan hasta antes de Cristo
aunque no se tenga mayor numero o precision del total de las victimas, los
especialistas calculan que como consecuencia de ella murié un tercio de la
poblacion, en realidad, una epidemia de fiebre tifoidea, una enfermedad
infecciosa provocada por una bacteria denominada Salmonella tiphy que
provocd otras plagas como la antonina o peste de Galeno, en Roma golped entre
los afios 165 y 180, algunos especialistas la describen como un primer tipo de
viruela, se calcula que el nimero de victimas suma unos 5 millones de personas.
La peste bubdnica, esta mortifera enfermedad se contagia a las personas a través
de las pulgas de las ratas infectadas por el bacilo de Yersin. Aunque la
enfermedad tiene victimas hasta en nuestros dias, lo cierto es que, a lo largo de
sus 1.500 afios de historia, ha habido varios brotes, con mayores 0 menores
consecuencias, y se calcula que ya ha matado a 200 millones de personas en

total.

La primera expansion de esta peste, entre los afios 541 y 542, se
denomind la plaga de Justiniano. Provoco casi 10.000 muertes por semana. La
peste negra, es también un tipo de peste bubdnica, fue la mas mortal de la
historia de la humanidad. Se origin6 en el Siglo XIV, se la recuerda por que en
Europa que mato a unos 25 millones de personas, la mitad de la poblacion de
ese momento. Vino desde la India dicha peste luego Europa mismo se

estremecié ante la gripe espafiola variante del virus influenza de tipo A, que
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impacto a finales de la Primera Guerra Mundial y mat6 entre 50 y 100 millones
de personas la més alta cifra de muertes por pestes que haya registro. La gripe

no solo fue en Espafia, sino que hubo victimas en los cinco continentes.

La libertad, la dignidad, como la justicia, requieren del principio de
igualdad. Si a todo hombre debe reconocérsele los derechos
fundamentales, entonces, todos los hombres participan de una

igualdad elemental de estatus en cuanto personas. (Colautti, 1993,
p.17)

2.2.3 Bases Tedricas

Las enfermedades catastroficas en nuestros tiempos. - definicion y

caracteristicas. -

Cada afio cerca de 150 millones de personas en todo el mundo sufren
junto a su familia los enormes efectos qué causa el poseer una enfermedad
catastrofica, rara o terminal, ya que la economia de estas familias se vera
fuertemente golpeada por el alto costo de los tratamientos, de esta cifra cerca de
100 millones de personas se encuentran en el circulo de la pobreza y el 90% de
estas se encuentran en paises en el subdesarrollo. Por lo cual la denominacion
que reciben estas enfermedades es que son catastroficas, por el conjunto de
patologias que generan una pobreza extrema, a quienes padecen de estas
enfermedades se calcula que alrededor del 40% de lo que ingresa a un hogar, se
destina al tratamiento de la persona que padece la mencionada enfermedad
catastrofica, este tipo de hogar normalmente hace que las patologias que se
mezclen. Entre las personas que parecen estas enfermedades generan severos
dafios en la salud y mas aun al tratarse de enfermedades cronico-degenerativas o

infectocontagiosas que se vuelven cronicas y crean discapacidad y muerte.

Estas enfermedades catastrdficas hacen que sean mucho mas vulnerables
los derechos de las personas que padecen dichas enfermedades y sus familias,
normalmente dentro de un hogar, la respuesta para el tratamiento de estas
enfermedades a la persona que padece dicho a patologias se vuelve de manera
regresiva y lenta, es decir por causa del enorme gasto que se origina por causa

de estos tratamientos, hace que cada afio se invierta menos en el cuidado del
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mismo, ya que muchos de estos tratamientos se realizan en lugares lejanos del
domicilio de las familias de dichas personas que parecen estas enfermedades
catastroficas, haciendo costoso dicho seguimiento, sumado a esto el alto costo
que genera el diagnosticar dicha enfermedad, junto con los enormes valores
econdmicos qué se requiere para adquisicion de medicamentos especiales, para

las personas que padecen dichas enfermedades.

La ausencia de tratamientos alternativos utiles induce sentimientos
de impotencia y pérdida de la confianza en obtener una
mejoria estos sentimientos suelen producirse tanto en el médico
como en el enfermo y la familia, asimismo se genera la idea de
entrar en una fase intratable que esel preludio del fin,
habitualmente existe una correspondencia entre las expectativas del
médico y las del enfermo y la familia, aunque no haya existido una
conversacion detallada. (Brugarola, 1997, p.379)

Se vuelve cada vez més inaccesibles un tratamiento eficaz para aminorar
los dafios que causan dichas enfermedades catastroficas, a pesar de que los
estudios cientificos y médicos han podido ir hallando mejores tratamientos y
curas inclusive para ciertas enfermedades que antes eran consideradas como
catastroficas o incurables antes, sin embargo ciertas enfermedades que no
poseen gran cantidad de infectados o de personas que padezcan hace que no sea
conveniente para el mundo cientifico buscar una solucion, por la cual esto
genera que solamente se busca parches temporales para lograr tranquilizar un

tanto los sintomas que generan ciertas enfermedades.

Los Estados para atenuar el alto Impacto sobre la carga de la enfermedad
deberian de realizar el acceso a bienes y servicios, asi reducirian las brechas de
la salud en la poblacion, también es necesario generar un adecuado estudio de
riesgos para el aseguramiento y cobertura privada de los seguros, ya que
actualmente no conviene a ninguna aseguradora poder desarrollar planes de
servicios para personas que parecen dichas enfermedades, también se debe dar
una pronta respuesta, para que la persona diagnosticada sepa de manera pronta,

y qué tipo de afeccion estd padeciendo para finalmente dentro del derecho a la
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salud, ver respuestas claras sobre el tratamiento que recibiran las personas que

padecen dichas enfermedades.

Ciertamente no hay algun pais que brinde una respuesta al desafio de
reducir la brecha existente entre las personas que acceden y los que no al
tratamiento oportuno de las enfermedades catastroficas, de manera eficiente con
calidad y de manera gratuita, ya que todavia no se ha podido encontrar
soluciones y tener un cuerpo medico especializado en todos los sentidos para la
pronta diagnosticacion. Asi como tratamiento de dichas enfermedades; no existe
un modelo de cobertura eficaz para saber como abordar esta problematica ya
gue se vuelve a manera de crisis sanitaria en ciertos paises, inclusive que tratan
de por medio del seguro social y seguros privados de paliar con este tipo de
situacion que se forma alrededor de las personas que padecen enfermedades
catastroficas, dentro de los paises que han venido buscando soluciones de
aseguramiento universal de la salud, se han visto con un grave problema
econdémico que genera el tratamiento de dichas enfermedades, lo cual crea un
enorme gasto, que no puede ser definido y calculado progresivamente y menos
aun en ciertos paises donde el calculo del sistema de seguros sociales.

Al igual que escoger un médico de atencién primaria que atiende a
sus necesidades de salud, muchos pacientes con cancer eligen a su
oncologo cuidadosamente, a veces basando su decision en valores
personales como metales del tratamiento, ubicacion y experiencia

en el tipo de tratamiento ofrecido. (Folkman, 2008, p.123)

De esa manera Colombia clasific6 a las distintas patologias vy
enfermedades que tenian las personas con enfermedades catastréficas para tener
un mejor orden y poder hacer un célculo lo mas cercano de lo que puede
simbolizar el gasto en este rubro. Es indudable que muchos paises batallan dia a
dia buscando soluciones para dar tratamiento y seguimiento a las enfermedades
catastroficas, que son padecidas por gran parte de su poblacion ya que como
venimos diciendo, genera una enorme crisis financiera en los hogares en las
cuales pertenecen dichas personas. Hay paises que no generalizar la atencion

para las personas con enfermedades catastroficas, sino que clasifican a las
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mismas dependiendo del tipo de enfermedad que posean, esto le puede
simbolizar cierto ahorro importante dentro del rubro de salud publica, que se
desembolsa hacia aquellas personas por eso se analiza caso por caso y acceden a

servicios de menor Confort, Pero de igual calidad de prestacion.

El profesional de la salud debe actuar con cuidado y prudencia y
con respeto absoluto a la dignidad de la persona, es decir tender al
bien al paciente y evitar causarle cualquier dafio, a mas de esto debe
conocer Yy regirse por las normas juridicas que rigen el ejercicio de

su profesion. (Vasquez, 2007, p. 132)

Encontramos tipos de cobertura para enfermedades catastroficas segun
organizacion del sistema de salud, de acuerdo a la fuente de financiamiento en
ciertos paises, su organizacion del sistema publico, paises Inglaterra y Canada
caracterizan con una cobertura universal y financiamiento estatal, no
discriminacion positiva para enfermedades catastroficas, seguros sociales como
en Alemania, Holanda y Colombia, su caracteristica tiene tendencia de crear
seguros sociales separados de cobertura universal y financiados por impuestos
sobre el salario y aportes estatales especiales, seguros privados en paises como
en Estados Unidos y paises del sur este asiatico tienen las caracteristicas de
creacion de seguros especiales de naturaleza privada, sistemas mixtos los paises
de Chile y paises desarrollados, tienen diferentes modelos que van desde
seguros publicos complementarios, a Seguros privados voluntarios,

complementarios a la cobertura.

2.2.3.1 Definicion de enfermedades catastroficas, raras o

huérfanas. -

Segun el diccionario Juridico elemental de Guillermo Cabanellas de las
Cuevas, el significado de enfermedad es una alteracion en la salud mas o menos
grave, que causa anormalidad psiquica o fisiologica o de ambas clases a la vez, en

una persona. En Colombia indica en su legislacion, en la ley 797 del afio 2003,
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que define a las enfermedades catastréficas en una enfermedad prolongada o
aguda, considerada como amenazador para la vida del ser humano o con el peligro
riesgo de causar discapacidad residual importante. La enfermedad catastréfica, es
la causante de trastornos psicosociales que perturban de forma importante en su
progreso, ya que altera en el proceso de rehabilitacion, y a que obtengan los
tratamientos. Las enfermedades raras o huérfanas, incluidas las de origen
genético, tienen la definicion de ser aquellas enfermedades debilitantes 0 mortales
a largo plazo, que afecta directamente y deteriora en la salud para aquel que lo

padezca y es de alta complejidad, que se denomina de la siguiente manera:

Como enfermedades raras se califican de este modo, no porque
sean extrafias, exoticas o sorprendentes anomalias de la patologia
humana, sino a causa de su escasa frecuencia cuando se comparan
con la patologia habitual. El calificativo de rara es un anglicismo
que debe interpretarse en su significado de poco frecuente. Pero,
aunque poco frecuentes, y en algunos casos poco conocidos,
cumplen en todos los casos el esquema de cualquier otra
enfermedad. (Baldellou, 2015, p.10)

Es necesario indicar que el Estado ecuatoriano reconocera de interés
Nacional a las enfermedades catastroficas y raras o huérfanas; y a través de la
autoridad sanitaria nacional, por lo cual se implementara las acciones necesarias
para la atencién en salud de los enfermos que las padezcan, con el fin de mejorar
su calidad y expectativa de vida, por lo cual se dardn bajo los principios de
disponibilidad, accesibilidad, calidad y calidez y estandares de calidad, en la
promocion, prevencion, diagnostico tratamiento, rehabilitacion, habilitaciéon vy

curacion.

Caracteristicas de las Enfermedad catastrofica. -

Dentro de las caracteristicas de las enfermedades catastroficas
encontramos como concepto tres definiciones que son las siguientes: Implica para
la persona que lo padece un alto peligro para la vida; es una enfermedad Crénica

que debe ser atendido de manera inmediata y emergente; y su del valor promedio
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para su tratamiento mensual, siempre va ser mayor al designado por la Autoridad
Sanitaria. Estas patologias para su cobertura y tratamiento necesitan de hospitales
bien equipados y de laboratorios clinicos con tecnologia de punta con médicos
debidamente especializados para que puedan tratar y brindar un diagndstico con
efectividad en los procedimientos. Implica un gasto econémico propio, que
excede el término del gasto calificado normal, ya sea por digresiones, por ciclo de
tiempo, en relacion con los ingresos familiares.

Estas patologias poseen en general un enérgico impacto econdmico,
provocando un estado de insolvencia financiera definitiva o temporal, para el
paciente y a su familia cercana. Datos estadisticos que se han realizado en la
Universidad de Antioquia de Colombia en que estas enfermedades constituyen el
65% de los costos que en una aseguradora de salud, incita que durante la etapa
estudiada acerca de las enfermedades que produjeron el mayor egreso monetario
fueron las insuficiencias renales, neoplasias y cardiovasculares, que son de tipo
degenerativas e inmunodeficiente, a tal punto que logran implicar un desperfecto
para los ingresos del paciente, ya que la institucion aseguradora, forja un pago que
excede en su capacidad monetaria, por lo que efectGa en los servicios de salud
mas de un tercio del total del dinero.

Muchas enfermedades raras implican discapacidades de tipo fisico,
psiquico, sensoriales y motoras, las personas afectadas por
enfermedades raras son mas vulnerables en el plano psicolégico,
social, cultural y econdmico, no son diagnosticadas en muchos
casos debido a una escasez de conocimientos médicos Yy cientificos,
en el mejor de los casos, solamente se reconocen y tratan algunos
sintomas. Pueden verse excluidas del sistema de salud por la
ausencia de un diagnostico, estas personas pueden vivir durante
varios afios en situaciones complicadas sin atencion médica
adecuada. (Aguirre, 2014, p.12)
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2.2.4. Responsabilidad Del Estado en cuanto a la salud. —

Nuestra Constitucion de la Republica menciona en relacion a la salud, que
garantiza a toda persona, sin discriminacién alguna entre otros, los derechos al
acceso equitativo y permanente en calidad a todos los servicios de salud, pero
encontramos no solo dificultades en los servicios de salud publica de los usuarios,
sino que les urge un tratamiento para la enfermedad, a que no deteriore su salud.
El Estado es el ente encargado en brindar la debida proteccion en dar atencion
prioritaria y servicios de salud gratuita, medicinas que tengan el acceso a
programas de salud.

Dentro de los varios derechos de libertad, se reconoce y garantiza todas las
personas el derecho a una vida digna, que asegure, entre otros, la salud,
alimentacion, y nutricién, agua potable, vivienda saneamiento ambiental, cultura
fisica, seguridad social y otros servicios sociales necesarios. Asi, segun el
contenido de articulo 363 de la Constitucion, el Estado serd responsable en el
campo de la salud en especial para efectos de precautelar los derechos de las
personas con enfermedades catastroficas de lo cual los tres numerales siguiente

habla de aquello:

1. Formular politicas que prioricen la prevencion, tratamiento, atencion
integral en salud, rehabilitacion y promover practicas saludables en
ambitos laboral, comunitario y familiar en concordancia con la Ley
Orgénica de Salud.

2. Ofrecer cuidado especializado a todos los grupos que necesitan de atencion
prioritaria estipulados en la Constitucion.

3. Certificar el acceso y disponibilidad de medicinas de calidad, eficaces y
regulares su mercantilizacion y suscitar la produccion nacional y el uso de
medicamentos genéricos que manifiesten a la necesidad epidemioldgica de
la localidad.

4. El Ministerio de Inclusion Social ha creado la “Red de Proteccion
Solidaria del MIES”, este programa ha sido creado con el objeto de
brindar Apoyo Emergente en Situaciones Catastroficas Individuales para
Personas y Hogares Ecuatorianos”, esto cubre y beneficia a todos los

extranjeros residentes y ecuatorianos que soliciten de atencién médica, sin
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afectar el estatus en el que se halle. Los cuales integran en centros de salud
concernientes al Ministerio de Salud y se les brinda el derecho de ayuda
para las familias que cruzan una situacion catastrofica por causa de una
grave enfermedad o discapacidad que sufra algin miembro del grupo

familiar.

Cuando la persona enferma, lo hace de forma integral, no en
parcelas ni a plazos. Todos los componentes del ser humano quedan
alterados y cada uno de ellos demanda sus propias necesidades. De
tal forma que la enfermedad genera sintomas fisicos como el dolor
y la disnea; sintomas psico-emocionales como miedo, ansiedad, ira,
depresion; necesidades espirituales como sentimientos de culpa, de
perddn, de paz interior; y demandas sociales como consideracion y
no abandono (Farreras, 2013, p. 45)

El IESS asimismo brinda el soporte mediante cuidado médico,
hospitalario, y medicina, a todos los beneficiarios y afiliados del Seguro Social
Campesino, a través de los hospitales por esta institucion en todo el pais
ecuatoriano. El IESS incluye a las enfermedades cronicas degenerativas entre las
financiadas como seguro colectivo. Se constituye el examen médico para el
registro de afiliacion sin o con relacion de dependencia, hijos o conyuge con el fin
de establecer la proteccion para el financiamiento de las enfermedades cronicas
degenerativas preadquiridas. Se supera la inconstitucionalidad de la fabricacion de
los protocolos médicos. Se garantiza el tratamiento de enfermedades catastroficas
establecidas por el Estado como un problema de salud publica, con una base
solidaria valorada en un 50% con el aporte necesario de los empleadores y
afiliados en un 50% con la carga obligatoria del Estado. Asistencias de salud
adecuadas, oportunas y suficientes, que se desarrolla al tratamiento de las
dificultades con atencion de una obligatoria emergencia.

Contratos de insumos médicos, material quirurgico y farmacos claramente
con los distribuidores acreditados y fabricantes, mediante el Reglamento del
Ejecutivo. Se circunscribe como asistentes de servicios de salud a los elementos
que acceden el Sistema Nacional de Salud. Las contrataciones corresponderan en

presentar una infraestructura tecnoldgica y fisica de primer nivel que brindaran
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servicios completos de cuidado a la salud. Se constituye un proyecto sostenido de
mantenimiento requerimiento y equipamiento de las unidades médicas del IESS,
que les admita competir con los demas proveedores de servicios de salud, es por

ello que se determinara un financiamiento conforme al nivel de complejidad.

Las personas, ante un diagnostico,1 de forma muy general, pueden
sentirse comodas o incomodas. Mientras las primeras aceptan el
diagnostico, estan capacitadas para entender lo que les pasa,
comparten el paradigma explicativo de su proceso y entienden el
proceso del diagnostico, las segundas se sienten inquietas, no ante la
etiqueta diagnostica, sino al ser consideradas como enfermos, ya
que no aceptan perder el control sobre lo que les esta aconteciendo

y esperan recuperarlo en un tiempo previsible (Alberdi, 2006, p.5)

2.2.5. Derecho a la salud. -

Para entender mejor hay que explicar las concepciones del derecho a la
salud, como asimismo los derechos vinculados, porque la salud es uno de los
derechos fundamentales de todo ser humano, aparecen prendidos con ella
diferentes derechos que se pertenecen de forma directa para alcanzar la obtencién
del mismo. En nuestro pais, constituye que la salud es el estado de bienestar
social, mental y fisico. La Constitucion ecuatoriana establece a la salud como un
derecho, cuya obtencidn se sujeta al ejercicio de otros derechos, entre ellos como
los sefiala la misma norma al derecho a la alimentacion, a una vida digna, el
trabajo, estudio, seguridad social, agua, vivienda, cultura fisica y muchos mas que
sustentan el buen vivir tal como lo estipula la Constitucion de la Republica en el
inciso primero del articulo 32. Es un derecho humano irrenunciable, indivisible e
inalienable, cuya garantia y proteccion es responsabilidad del Estado y es el
resultado de una causa colectiva donde el Estado, familia, sociedad, e individuos
confluyen para la construccion de estilos de vida y ambientes saludables como

también se encuentra estipulado en la Ley Organica de Salud articulo 3.

Entender los padecimientos hace referencia a coémo los conjuntos
sociales  construyen,  colectivamente, los procesos de

salud/enfermedad por medio de un sistema de representaciones,
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entendidas como conjuntos de nociones, conocimientos, actitudes,
imagenes y valores que se originan y comparten en sociedad. De
modo que estos conjuntos que estructuran la relacion de los sujetos
con la realidad a través de una determinada manera de designarla,
aprehenderla e interpretarla, orientando sus modos de accion y
moldeando sus experiencias con sus significados (Osorio, 2001,
p.15).

2.2.6. Derecho a una Atencion Digna. -

El paciente tiene acceso a ser atendido en el servicio de salud sin
discriminacion alguna respetando su condicién econémica o tipo de dolencia y
afeccion que padezca, de acuerdo a la dignidad que obtiene todo ser humano hacer
tratado con debido respeto y cortesia. (Art. 2 de la ley de derechos y Amparo al

paciente).

Derecho A Decidir: El paciente posee derecho a escoger si declina o
acepta el tratamiento médico que se le proponga o el que se le haya aplicado. En
las dos situaciones, los profesionales de la salud informaran sobre los resultados

de su decision. (Art. 6 de la ley de derechos y Amparo al paciente).

Es importante tomar en cuenta que en uno de los derechos de los seres
humanos en relacién a la salud se localiza el ser pertinentemente informado sobre
los tratamientos, servicios y productos, asi como en efectos usos, calidad y costos
al recibir asesoria y consejeria de un personal que sea capacitado antes y después
de los formas determinados en los protocolos médicos en el caso de los
integrantes de los pueblos indigenas tendran el mismo derecho hacer informados

de acuerdo a su lengua materna.(literal e; del Art. 7 Ley Organica de Salud)
2.2.6.1. Derechos Del Paciente. -

En el Ecuador los derechos de los pacientes, aplicados en la Ley Orgéanica
de salud y de la Ley de derechos y amparo al paciente, obtienen resumirse de la

siguiente manera:
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Derecho A No Ser Discriminado: ningin paciente serd discriminado por su
condicidn social y econémica, sexo, religion, edad, o raza, la ley los protege ante

cualquier discriminacion.

Derecho A La Confidencialidad: los derechos del paciente son que no se
divulgara ninguna informacion pertinente a su enfermedad, el médico respetara el
silencio y confidencialidad de su paciente, brindara el diagndstico y tratamiento
adecuado.
Derecho A La Informacion: el derecho de todo paciente es que, antes y durante
la situacion de las etapas en que se encuentre su estado de salud reciba por parte
del personal y medico del servicio de salud, la informacion propia al diagndstico y
al prondstico para que reciba el tratamiento.
Derecho A La Gratuidad: En relacion a las acciones y programas de salud
publica, brindando atencion referente en los servicios de salud privado y publicos
a los grupos vulnerables establecidos en la Constitucion.
Otros derechos que existen para los pacientes son:

e Derecho A Que Se Respeten Sus Derechos Sexuales Y Reproductivos.

e Derecho A Decidir

e Derecho A Tener Una Historia Clinica

e Derecho Al Recibir Recetas

e Derecho A Ejercer La Autonomia En Su Voluntad

e Derecho A Comparecer Ante Las Autoridades Competentes

e Derecho A Ser Atendido Inmediatamente En Los Servicios De

Emergencia
e Derecho A No Ser Objeto De Pruebas, Ensayos Clinicos, De Laboratorio
O Investigaciones

e Derecho A Participar De Manera Individual O Colectiva

El cuerpo enfermo no es solamente el objeto de cognicion vy
conocimiento, de representacion de estados mentales y la obra de la
ciencia médica, es también un desordenado agente de experiencia,
por lo cual se forman patologias que generan enfermedades raras no
comunes. (Good, 2003, p.215).



31

2.2.6.2. Derechos especificos y medidas de proteccion que el estado
adoptara para el bienestar de los menores de edad que padecen enfermedades

catastroficas

a. Atencion a nifios menores de seis afios, que certifique su salud, educacion,
nutricién y cuidado diario en el marco de ayuda integral de sus derechos.

b. Asistencia, cuidado y proteccion especial cuando padecen enfermedades
cronicas degenerativas como lo menciona el articulo 46 Constitucion de la

Republica del Ecuador.

Los supuestos de la teoria biomédica se pueden extractar en que
somos un cuerpo Yy el conjunto de sus 6rganos, enfermamos con
relacion a la constitucién del cuerpo y las reacciones de sus
organos. En el modelo biomédico, el cuerpo es el objeto de la
mirada meédica que describe lo objetivable signos, analiticas y
escalas psicopatoldgicas en las que la mente es tomada también
como un Organo— para lograr un diagnostico descriptivo de la
enfermedad y no el significado del padecimiento para el paciente
(Velasco, 2006, p.5).

2.2.7. Obligaciones De La Autoridad Sanitaria Nacional
Las obligaciones de salud de la autoridad son las siguientes:

1. Emitir protocolos para el cuidado de las enfermedades catastréficas con la
colaboracion de sociedades cientificas, las mismas que crearan criterios, y
procedimientos de tratamiento y diagndstico de los pacientes que sufran

enfermedades raras o huérfanas.

2. Desarrollar, coordinar y promover conjuntamente con entidades
especializados internacionales o nacionales privados y publicos,
indagaciones por el estudio de las enfermedades catastroficas raras o
huérfanas, con el objetivo de beneficiar tratamientos y diagnosticos

tempranos en pro de una mejor expectativa y calidad de vida.
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3. Si el Sistema Nacional de salud sea salvo los casos en que le implique
dificil emitir el diagndstico contundente de una enfermedad, esta autoridad
sanitaria nacional efectuara todas las gestiones para que se investiguen las
instituciones internacionales de salud con el objetivo de obtener el

tratamiento y diagndstico correspondiente.

4. Inspeccionar que los prestamistas de servicio de salud, conserven la
investigacion activa de casos concernientes con enfermedades
catastroficas, raras o huérfanas con aprobacion del sistema de vigilancia
epidemioldgica que contenga registro de las o los pacientes que padecen
de esta clase de enfermedades.

5. Efectuar las medidas necesarias para que faciliten y permitan la
adquisicién de insumos especiales y medicamentos para el cuidado de la
enfermedad calificada como raras o huérfanas, de manera oportuna
gratuita y permanente para la atencion médica de las personas que las

sufren.

Pero también, y de manera cambiante, se inscriben significaciones
positivas como placer, salud, seguridad etc., que posibilitan que el
individuo  experimente  sensaciones  placenteras.  Ambas
experiencias conforman la cotidianeidad de los individuos
enfermos 0 sanos y son interpretadas a partir del valor simbolico
que cada sociedad les atribuye, segun los criterios de valoracion
establecidos internamente y el contexto histérico vivido (De Paula,
1996, p.27).

2.2.8. Registro De Informacion De Los Pacientes con enfermedades

catastroficas. -

Creard e implementara la autoridad sanitaria nacional un sistema de
informacion vy registro de los pacientes que padezcan con enfermedades raras o
huérfanas y, solicitaran los reportes de manera obligatoria, tendran que remitir

todas las instituciones prestamistas de servicios de salud de los sectores privados y
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publicos, respeto hacia los pacientes que son diagnosticados o los que no se le han
admitido un diagnostico definitivo. EIl ente que se encarga de las instituciones
diplométicas y la politica migratoria coordinaran con el Ministerio de la inclusion
econdmica y social encargado con el registro de las personas residentes que
habitan en el extranjero que padezcan de enfermedades raras o huérfanas con el
fin de ofrecer atencion eficaz y oportuna en el lugar de residencia del territorio

nacional.

El dolor debe considerarse también con relacion al sufrimiento y el
padecimiento y, por tanto, debe entenderse como una construccion
sociocultural. “La cultura interiorizada forma parte del cuerpo del
individuo, orienta las percepciones sensoriales y frente al dolor
produce las categorias de pensamiento que promueven el temor o la
indiferencia” (Le Breton, 1999, p.142).

2.2.9. Produccién e importacion de insumos médicos para pacientes con

enfermedades catastroficas.

Quien se encarga de regular la importacion y produccién de insumos
especiales, medicamentos es la Autoridad sanitaria nacional para tratar
enfermedades que son diagnosticadas como raras o huérfanas y gestionara a través
de la norma que remite para el resultado de la provision necesaria y suficiente de
dichos medicamentos especialmente para los pacientes segun sea su enfermedad.
La misma forma suscitara los mecanismos que admiten a los pacientes que
padecen de estas enfermedades, a recibir insumos especiales y medicamentos para

su tratamiento.
2.2.9.1. Enfermedades Catastroficas No Transmisibles

La (OMS) es la Organizacion Mundial de la Salud establece que las
enfermedades cronicas o no transmisibles (ENT), son aquellas afecciones de larga
duracion que causan una progresion totalmente lenta. Entre ellos enfatizan a las
enfermedades cardiovasculares como por ejemplo, produce accidentes
cerebrovasculares e infartos de miocardio; las enfermedades respiratorias
cronicas, el cancer, por ejemplo, el asma, diabetes o la neumopatia obstructiva

Crbnica. Menciona el o6rgano Mundial de la Salud, que estas clases de
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enfermedades son la causa principal y de mayor cifra de muerte en el mundo
entero, causado por 38 millones que equivale el 68% y los 56 millones de

fallecimientos registrados en el afio 2012.

Tal y como se manifiesta, por lo general, en los familiares del
enfermo de cancer en su fase final. En el caso del duelo, este es
referido, en nuestra cultura, al conjunto de procesos psicologicos y
psicosociales que siguen a la pérdida de una persona con la que el

deudo estaba vinculado psicosocialmente (Tizon, 2007, p.19).

Dentro de la lista de la OMS, encontramos, entre otras, a las siguientes:
Asma, cancer, ceguera, consumo de bebidas alcohdlicas, diabetes, discapacidades,
enfermedades  cardiovasculares, enfermedades cronicas, enfermedades
respiratorias cronicas, envejecimiento, epilepsia, obesidad, tabaquismo, tracoma.
El control y la atencion integral de las enfermedades cronicas o no transmisibles y
cronicas degenerativas congénitas hereditarias sefialadas como de atencion
prioritaria para la salud publica se efectuara mediante el ejercicio regulada por
todos los integrantes del Sistema Nacional de salud. Comprende la investigacion
de su magnitud, e impacto sobre la salud vigilancia, causa, promocion de habitos,
epidemiolégica y estilos de vida saludables para obtener rehabilitacion,
prevencion, reinsercién social, recuperacion de las personas y cuidados paliativos.
Los que forman parte del Sistema Nacional de salud avalaran el acceso y
disponibilidad a programas y medicamentos para que puedan ser tratadas estas

enfermedades obteniendo medicamentos genéricos para los grupos vulnerables.

Los sanitarios que se ocupan de estos enfermos no practican una
medicina altamente tecnificada ni con capacidad curativa, por lo
que les convierte en una especie de “parias de la medicina”.
Considera que la funcidén de cuidar y la orientacion hacia el sintoma
han sido menospreciadas por el modelo hegemonico y que estas
funciones, aunque permanecen en la practica sanitaria actual, lo
estan de forma residual. La orientacion paliativa se convierte en
necesaria para que pueda llegar a personas con enfermedades

cronicas y terminales que la necesitan. Estos planteamientos son
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tenidos en cuenta en mi trabajo etnografico (Valderrama, 2008,
p.32).

2.2.9.2. Enfermedades Catastréficas Transmisibles, graves o
incurables y VIH- Sida

En relacion a las enfermedades transmisibles, es indispensable indicar que
tanto las instituciones privadas y publicas, la poblacion en general y los
profesionales de la salud reportaran de manera oportuna la presencia de casos
dudosos probables compatibles de enfermedades pronunciada por la autoridad
sanitaria nacional porque su contagio es tan facil transmisién, la coordinacion del
Ministerio de salud publica a través del control de proceso para mejorar el sistema
de salud publica y que los programas de enfermedades no transmisibles logren
con el fin de brindar el soporte técnico participativo e intersectorial para la el
control y prevencion de las principales enfermedades no transmisibles tales como
la hipertension arterial, mellitus, diabetes y la obesidad que causan enfermedades
cardiovasculares, cancer, accidentes y dislipidemias. Pese a esta necesidad, los
profesionales de salud y las instituciones avalaran la confidencialidad de la

informacidn recibida y entregada.

El morir comienza a manifestarse en determinadas situaciones en el
curso de una vida, a pesar de la proposicion existencial de que
estamos muriendo desde que nacemos, y cualquiera que sea la base
médica de este reconocimiento (la cual puede ser problematica), la
mayoria de los criterios del concepto de morir se relacionan con

consideraciones explicitamente sociales (Sudnow, 1971, p.80).

Enfermedad Transmisible Grave O Incurable:

Estos tipos de enfermedades esta sancionado en la legislacion penal en el
caso de que una persona sabiendo que tiene una enfermedad incurable, grave o
mortal guarda silencio y contagia a otra persona causandole graves problemas a la
salud ponen en riesgo su vida es aqui que nos encontramos frente a delitos que
atenta contra su integridad reproductiva y sexual como por ejemplo a su

integridad fisica y a la libertad sexual y personal, el legislador manifiesta que es
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un suceso agravante que se sancionara al responsable. En el Codigo Orgénico
Integral Penal estipula en el articulo 48 sobre las infracciones que van en contra a
la integridad reproductiva y sexual, a la libertad personal, asimismo de en

conjunto con las agravantes generales para todos los delitos, entre otras.

La llegada de la ley sobre la eutanasia abrié una alternativa para
que enfermos cronicos decidan cuando y en qué condiciones desean
poner fin a sus vidas, pero sobre todo, dicen sus defensores, tiene la
virtud de regular una actividad que ya existe, que es relativamente
frecuente, pero que ha sido secreta y, por tanto, susceptible de
excesos. (Mc Auliffe, 2006, p.12)

Acerca Del VIH Sida. -

Nuestro pais reconoce al VIH sida como una enfermedad contagiosa de
facil transmision por relaciones sexuales, es un grave problema de salud puablica,
es asi que la Autoridad Sanitaria Nacional brindara servicios de salud atencién
especializada, para garantizar que tomen el debido tratamiento y el acceso a
medicamentos necesarios como lo son los antirretrovirales y palear las
enfermedades oportunistas, a obtener medicacion genérica, asi como los
seguimientos mediante los examenes correspondientes y deteccidén estas
responsabilidades pertenecen del mismo modo al Sistema Nacional De Seguridad

Social.

El concepto de “enfermedad rara” proviene de la Epidemiologia.
Enfermedad rara es aquella que tiene una prevalencia baja en la
poblacidn, por lo general inferior al 1 por 2.000 personas, en el caso
de la Union Europea, o de menos de 200.000 afectados, en el de los
Estados Unidos. A esta definicion epidemiologica la Union
Europea ha afiadido ciertos requisitos clinicos: que sea una
enfermedad o trastorno crénico de caracter grave o incapacitante, o
gue ponga en riesgo la vida del paciente. En cualquier caso, por

razon de su etiologia, patogenia, diagnostico, prondstico y
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tratamiento, estas enfermedades se comportan, en principio, como

cualesquiera otras. (Gracia, 2016, p.12)

2.2.9.3. Grupo Vulnerables segun nuestra  Constitucion. -

Tratamiento. -

Los grupos de atencion prioritaria o grupos vulnerables son las nifias,
nifios y adolescentes, personas privadas de su libertad, personas adultas mayores,
personas con discapacidad, mujeres embarazadas y quienes padezcan de
enfermedades catastroficas de alta complejidad. De la misma forma reciben
atencion prioritaria las personas que se encuentren en situacion de riesgo, y las
victimas que sufren de violencia doméstica sexual. El estado es quien se encarga
de brindar especial proteccion para estas personas en condicion de doble
vulnerabilidad. Los programas y planes de salud hacia estos grupos, a que
recuperen el progreso de la autoestima y que se promueva el cumplimiento de sus
derechos se establecera el reconocimiento y garantia de necesidades particulares

del sistema Nacional de salud y la sociedad en general.

Igual que en cualquier enfermedad el conocimiento de la HN es
importante para entender el impacto social y econémico en el
individuo, el sistema de salud y la sociedad en general; para poder
evaluar los beneficios derivados de una intervencion, en
comparacion con la HN de los no tratados; para disefiar
intervenciones de cara a los diferentes tipos de prevencién, y para el

disefio y evaluacion de ensayos clinicos. (Palau, 2010, p.134)

Las enfermedades catastroficas por su alto grado de complejidad y

tratamiento son las siguientes:

Primero: Las enfermedades que son de alto costo, diagndstico tardio,
cronicamente debilitantes graves, y de baja incidencia son de origen genético.
Estas enfermedades son crénicamente amenazantes, debilitantes, para la vida y
muchas con una prevalencia menor de 1 por cada 10.000 personas. Estas
enfermedades no son curables porque son de origen genético, pero si se puede

controlar y mejorar el deterioro fisico de los pacientes que las sufren, ya que es
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un tratamiento paliativo, para la Organizacion Mundial de la Salud. Se definen a
los cuidados paliativos por los enfoques asistenciales que optimizan la calidad
de vida de sus familias y de los pacientes, cuando estos se perciben enfrentados

a las dificultades coligadas por enfermedades amenazantes para la vida.

Segundo: las enfermedades que poseen un costoso tratamiento, son
graves, posibles de determinar y la recuperacion de ciertos casos es total. En esta
clase estan situados aquellos sufrimientos que solicitan de un una gran valor
econdmico para el tratamiento, pero que son posibles de diagnosticar, una vez
que se han cumplido todos los ciclos terapéuticos, la recuperacion sera exitosa
en muchos de los casos, por ejemplo: el tratamiento quirargico para reemplazos
de rodilla y cadera, tratamiento con radioterapia y quimioterapia especificos
para el cancer de origen linfatico, si son diagnosticadas de manera temprana
encontrandose en las primeras etapas de la enfermedad son curables, recibiendo
tratamiento médico quirdrgico para el paciente que padezca de un trauma
mayor, o para las personas que requieran de trasplantes de 6rganos, que llevaran

tratamiento quirdrgico durante el tiempo que el medico lo requiera.

Para que la comunidad de enfermedades raras avance en sus
intereses de contar con mas y mejor financiada investigacion y
servicios para los pacientes, sus familias y sus organizaciones, €s
necesario que haya una mayor concienciacién sobre las
enfermedades raras. En el futuro del paciente con una enfermedad
rara tendran influencia numerosas personas investigadores,
responsables politicos, inversores o funcionarios del gobierno, por
lo que es necesario que todos tengan una mejor compresion de las
enfermedades raras. Mas alla de eso, la poblacién general, que
influye en el contexto social, también debe participar en la defensa

de los pacientes y de sus intereses legitimos. (Sireau, 2013, p.22)

2.3. Enfermedades catastréficas, cdmo prevenirlas a tiempo. La

Prevencion. -

Las autoridades mencionan que para prevenir estas enfermedades se

debe optar por un modelo que permita el ingreso a centros de estudios
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primarios para que cada paciente pueda tener la oportunidad de realizarse
exdmenes de laboratorio para descartar cualquier anomalia que se expanda
hacia las comunidades en capacitaciones de como cuidar y prevenir su salud a
tiempo. No se utiliza de manera idonea, a los profesionales y no se prevalece
su remuneracion y formacion, ya que por la falta de especialistas en las
diferentes areas impide a que las personas sean atendidas. EI impacto de las
enfermedades catastroficas es importante a que la medicina preventiva, el
experto comunic6 que los malestares de esta indole son mas frecuentes, tanto
a nivel nacional como mundial, son los problemas cerebrales, cancer de

préstata, seno, colon, cérvix cardiovascular, y del tracto respiratorio.

En cuanto a lo no discriminacion, se concibe y constituye como un
complemento del derecho a la igualdad y como la garantia en el
disfrute de todos los derechos fundamentales y libertades publicas,
vinculdndose de forma inmediata con la dignidad de la persona, de
manera que las Administraciones sanitarias estan obligadas a
promover acciones destinadas a aquellos grupos de poblacion que
presenten necesidades especificas, como las personas que padezcan
de enfermedades raras y a desarrollar planes y programas de
adecuacion sanitaria para la igualdad y la prevencion de la
discriminacion. (Sanchez, 2011, p.119)

Especifico que en el pais existen malos habitos alimenticios, alto grado
de sedentarismo y habitos téxicos por el consumo excesivo de drogas,
estimulantes sexuales y automedicacion, cigarrillo, alcohol, y debilidad. El
especialista afirma que en nuestro pais no hay una cultura protectora a que las
personas acudan al médico regularmente, sino cuando ya esta latente la
enfermedad que en muchos casos no hay mayor tratamiento que cure. Y otros
de los factores es que los pacientes no siguen las indicaciones dadas por el
medico porgue creen que estan curados es ahi cuando se desarrolla y avanzan
estas enfermedades afectando a los 6rganos tales como el cancer, infecciones

de transmision sexual infartos, derrames cerebrales que pudieron ser
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prevenidas con un examen a tiempo, lo que origina es un gran impacto en la

cantidad y calidad de vida de los seres humanos.

Las enfermedades raras son un problema de salud y de interés
social. A pesar de la baja prevalencia que presentan con amplia
variabilidad en la frecuencia que se observa entre las mismas estas
enfermedades asocian a su caracter minoritario aspectos relevantes
en la vida de las personas que las padecen y en la historia natural
del proceso, como son el hecho de que en la mayoria de los casos se
trata de trastornos crénicos, graves, que aparecen en edades
tempranas de la vida y también en la edad adulta. Todo ello
confiere a las personas que las padecen unas caracteristicas
comunes que hacen que pensemos en ellas como un colectivo
social. (Ministerio de Sanidad y Politica Social, 2009, p.15)

En el afio 2011 se realiz6 exdmenes a un grupo de personas en el que se
detectaron 3.415 nuevos casos de cancer en el hospital de la Sociedad de Lucha
contra el Cancer (Solca). La (OMS), que es la Organizacion Mundial de la Salud
informa que esta enfermedad es la causa principal de muertes en todo el mundo.
En el afio 2008 a finales la OMS posee estadisticas disponibles que incit6 a 7,6
millones de decesos, lo que figurd el 13% del total de muertes en el pais, y se

prevé gque en el afio 2030 la cantidad llegue a los 13,1 millones.

Es decir, que mas alla de las secuelas y limitaciones que originan
las enfermedades raras en los afectados y afectadas, nos
encontramos que estas personas se “enfrentan” a un entorno que se
caracteriza por la insuficiente respuesta socio sanitaria a estas
enfermedades y la falta de recursos idoneos para su atencion, desde
un punto de vista estructural, asi como por el desconocimiento tanto
de los profesionales médicos como de la poblacion y los
responsables publicos e incluso la incomprension social hacia sus
necesidades especificas, desde un plano simbdlico. (Feder, 2009,
p.19)
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Durante ese afio en el Ecuador se registraron 5.244 muertes a causa de
esta enfermedad, los datos del Instituto Nacional de Estadistica y Censos
(INEC). Sefialaron que en el 2009 altimo afio del que se poseen estadisticas por
defunciones esa cifra alcanzo a 5.394. En un informe presentado por la OMS,
con un porcentaje del 30% de personas que fallecieron por cancer se debe a
cinco componentes de riesgo alimentarios y conductuales, un alto indice de
masa corporal por el sobrepeso, baja ingesta de vegetales y frutas, por el
consumo de tabaco y alcohol, falta de actividad fisica. Las enfermedades
catastroficas también afectan a las familias de los pacientes cuando reciben estas
noticias y la importancia de la medicina preventiva, el especialista informé que
las dolencias de esta indole méas frecuentes, tanto a nivel mundial como
nacional, son los problemas cardiovasculares, cerebrales y del tracto

respiratorio, asi como el cancer de seno, cérvix, prostata y de colon.

La muerte es un hecho que nunca ha dejado de preocupar aceptara
los seres humanos, y para unos es simplemente un momento
necesario y un resultado l6gico de la actividad vital del organismo.
Para otros, es el pase hacia un eterno limbo de felicidad eterna;
hacia el conocimiento de DIOS, y de sus indescifrables designios, 0
hacia el desconocido reino de los premios y castigos, segun la fe o
segun las obras”. (Oviedo, 2006, p.166)

2.3.1. El derecho a la salud en el marco Constitucional del buen vivir

Encontramos una limitacion grande a que no se afronta en la realizacién
del derecho a la salud, tampoco se forma estimacion alguna de las politicas
publicas posteriormente de la expedicion de la constitucion, ni se crea analisis
de la admision del derecho en la jurisprudencia constitucional. Por motivos de
tiempo y espacio estas cuestiones permanecen pendientes, sin que esta cause
omision o que signifique que no sean sustanciales. Se carece de jurisprudencia
enfocada a indagar el derecho a la salud en la fundamentacion juridica

constitucional ecuatoriano, exponer las innovaciones derivados del mundo
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indigena y relatar el contenido de las reglas constitucionales concernidas a la

salud.

Hay diferentes aspectos que el juzgador debe tener en cuenta en un caso
para que no se de una mala praxis médica, tal como el: comportamiento dafioso, la
presencia de un dafio, nexo causal del médico por la conducta y el dafio de la
existencia causado por culpa del médico. Las enfermedades catastroficas los
pacientes enfermos sufren complicaciones graves gracias a un deficiente
tratamiento poseen como en proteger sus derechos y méas que nada en obligar a
que los médicos y funcionarios publicos atiendan como corresponden sus
necesidades, a prevenir asuntos de mala praxis médica; Sobre el tema,
organizaciones de ayuda a pacientes afiliados y jubilados que padecen males
catastroficos se mostraron en desacuerdo con ese decreto que se anuncid el

viernes.

Por ello la vida digna con lleva algunos ejes o factores como son
cultural, ambiental, social, politico, género y econdmico. Estos
deberdn ser manejados y controlados con precision y compromiso
politico en lo que se desea realizar, el bien comin, no puede ser el
factor determinante que despierte conductas de éxito personal, no
podremos mezclar lo comin con lo particular, ese heterogeneidad
funcional y natural del modelo social que planteamos, establece en
nuestro enfoque el inadecuado manejo de los ejes tradicionales en el

funcionamiento social. (Cruz, 2007, p.45)

2.3.2. Derecho comparado a nivel de salud (CHILE). - El derecho a la salud
se encuentra estipulado en la Constitucion de 1980, en la formula bajo el
derecho a la proteccion de la salud. Es asi que esta estipulado como un derecho
de igual forma en que se encuentran los demas derechos constitucionales, no
consta ninguna otra razon para pensar que se conoce de una mera aspiracion y
no de un derecho, como lo ha sugerido una doctrina. Busca tener en cuenta a que

el Tribunal Constitucional ha registrado este derecho y ha ratificado su
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justiciabilidad. Por lo tanto el gobierno de este pais viene dando luces de como
el derecho a la salud estd dentro de los derechos inminentes del ser humano la

cual debe ser garantizado para todos los ciudadanos del pais.

El derecho a la salud ha logrado a que los 6rganos jurisdiccionales
nacionales de cuatro paises que en su jurisprudencia es analizada por los
magistrados como proteccion, han proyectado concepciones distintas del
derecho fundamental a la salud, asi como de sus alcances. En forma general, los
tribunales nacionales han perpetrado un esfuerzo muy reservado en utilizar la
perspectiva de derechos humanos a través de la solicitud de instrumentos
internacionales para la proteccion de los derechos humanos y doctrinas
desarrollados provenientes del sistema universal. Las demandas analizadas,
expresan que los demandantes son personas que cuentan con un seguro de salud
en los sectores privados y publicos que podria establecer a una autopercepcion

de los titulares del derecho a la salud dentro del seguro social.

2.4 METODOLOGIA

2.4.1 Modalidad de la Investigacion

La Investigacion se realizo en la modalidad Cualitativa,

Categoria no interactiva, disefio de analisis de conceptos de la normativa
del marco constitucional, bajo la Ley del Sistema Nacional de Salud, y otras
normas conexas en cuanto al area de salud, el tratado de la Convencion
Americana de Derechos Humanos y con una sentencia en materia de la salud en la
Corte Nacional de Justicia; para conocer mejor los derechos de las personas que
padecen enfermedades catastroficas y entender el problema social en cuanto al

tratamiento de estas personas.
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La modalidad Cualitativa,

Categoria no interactiva, disefio de analisis historico, en el cual toma una
vital relevancia de la progresividad, y avance de los derechos de las personas que
padecen enfermedades catastroficas en el lapso del tiempo y como van incidiendo
dentro de los derechos a la salud, posesionandose finalmente en marco
constitucional un articulo definiendo completamente los derechos de las personas

que padecen enfermedades catastréficas.

La modalidad Cuantitativa,

Categoria interactiva, disefio de encuesta, a varias personas que padecen
enfermedades catastréficas y sus familias, que nos proporcionaron informacion
importante para el avance de este trabajo, de los derechos constitucionales de las
personas con enfermedades catastroficas, donde se originan los problemas que
muchas veces generan en la vulneracion de derechos fundamentales de las

personas con enfermedades catastréficas dentro del sistema nacional de salud.

2.5. Poblacion y Muestra
Tabla 1

Unidades de Observacion

UNIDADES DE OBSERVACION POBLACION MUESTRA

Constitucién Republica del Ecuador
Art. 32
Art. 50
Art. 46#9 444 7
Art. 358

Art. 359
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Art. 362

Art. 363

Ley Orgénica de Salud 259 3
Art. 3

Art. 62

Art. 69

Convencion Americana de Derechos | 132 1
Humanos

Art. 26

Protocolo Adicional A La |22 1
Convencion Americana Sobre

Derechos Humanos En Materia de

Derechos Econémicos, Sociales Y

Culturales "Protocolo De San

Salvador"

Art. 10

Sentencia de la Corte | 1 1
Interamericana de Derechos

Humanos. Alban Cornejo y otros

Vs. Ecuador

Personas que padecen enfermedades | 150000 10

catastroéficas en Ecuador

Adaptado de: Xavier Montero

2.6 Métodos de investigacion

2.6.1 Métodos Tebricos.

Histérico — Logico. - Se examind la evolucion del Sistema de Salud

Publica en el Ecuador, y que, en concordancia con la aplicacion de la Constitucién
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de la Republica del Ecuador y la normativa existente, los derechos de las personas
con enfermedades catastroficas analizando la relacion causa-efecto de cada uno de

ellos y dar una solucién al problema planteado

Deductivo. — Nos fundamentamos en los principios constitucionales
expuestos, bajo la idea de Estado Constitucional de Derechos, donde prevalece el
respeto y proteccion de derechos de las personas con enfermedades catastrofica en
base a la normativa vigente, incluso de tratados internacionales que existen en la
teoria juridica del contenido. Este estudio demostrd el progreso de los derechos,
para dar cumplimiento lo que plasma en nuestra Carta Magna y conectada con la

normativa y reglamentos.

Inductivo. — Nos permitié valorar y darnos cuenta de los casos de
violacion de los derechos fundamentales de las personas con enfermedades
catastrofica, y el desconocimiento que se tiene de parte de la sociedad y los
familiares en la aplicacién del sistema de salud publica en base a los principios y
valores expuestos en la Constitucién de la Republica del Ecuador y las normas

que van concatenadas.

Andlisis. — se efectu6 un examen doctrinario y filos6fico sobre la
proteccion de los derechos de las personas con enfermedades catastréfica para

demostrar de qué manera se estan vulnerando los derechos constitucionales.

2.6.2 Métodos Empiricos.

Cuestionario tipo encuesta. - se aplicoO la encuesta para conocer
respuestas a nuestras interrogantes, el conocimiento que tiene la gente que esta
inmersa en cuanto a los derechos de las personas con enfermedades catastroficas y
la vulneracion de sus derechos constitucionales. Se realizd la encuesta a 10
personas que padecen estas enfermedades catastroficas, para poder saber cuantos
saben de sus derechos y de como creen que debe cambiar el modelo actual de
sistema de salud para proteccion de estas personas. Este pliego de preguntas esta

conformado por 10 preguntas.
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2.6.3 Guia de observacion documental para el registro y estudio de los casos. -

La observacién directa. - se busco un analisis de la recoleccién de datos

que proporciono la observacion de documentos que sefialan problemas judiciales

y procesos en contra de 6rganos administrativos de salud del Estado, para obtener

las fuentes del problema y poder dar con sus posibles soluciones a la

responsabilidad del Estado hacia las personas con enfermedades catastroficas y

observacion documental

2.6.4 Procedimiento. -

Las etapas del proceso de recoleccion de datos de las unidades de observacion, fue

el siguiente:

1.

Analizamos los sujetos estan determinados por las personas con
enfermedades catastréfica y en este caso de sus familiares que son quienes
conocen directamente y también padecen de la problematica que se da en
el sistema de salud publica

Los objetos estan determinados por los articulos constitucionales, de la
Ley Orgénica de Salud, Convencion Americana de Derechos Humanos,
Protocolo Adicional a la Convencion Americana Protocolo de San
Salvador tratados internacionales, que nos brinda el contenido juridico, del
cual se fundamente y sustenta el presente trabajo de titulacion.

Estudio de casos Y jurisprudencia en cuanto al caso de Alban Cornejo y
otros contra Ecuador “Ver apéndice B”

Una vez sefialada la muestra, escogemos la informacion por medio de la
encuesta a varias personas con enfermedades catastroficas de los Centros
De Salud Publicos.

Analizamos todos los datos recabados y extraemos los resultados para
encontrar una variable estable sobre los problemas y vulneraciones de
derechos que se dan, en el contexto de las personas con enfermedades
catastroficas en Ecuador “Ver apéndice A”

Sobre la base de los resultados, anunciamos las conclusiones Yy
recomendaciones a través de esta investigacion cientifica de caracter

Constitucional.



CAPITULO 11l
CONCLUSIONES

3.1. Respuestas y analisis de los resultados

Tabla 2

Anadlisis del articulo 32 C.R.E.

48

BASE DE
DATOS
NORMATIVOS

UNIDAD DE ANALISIS

Constitucién de
la Republica del
Ecuador Art. 32

Constitucién de la Republica del Ecuador, Salud Art.
32.- La salud es un derecho que garantiza el Estado, cuya
realizacion se vincula al ejercicio de otros derechos, entre
ellos el derecho al agua, la alimentacion, la educacion, la
cultura fisica, el trabajo, la seguridad social, los ambientes
sanos y otros que sustentan el buen vivir. El Estado
garantizara este derecho mediante politicas econémicas,
sociales, culturales, educativas y ambientales; y el acceso
permanente, oportuno y sin exclusion a programas, acciones
y servicios de promocion y atencién integral de salud, salud
sexual y salud reproductiva. La prestacion de los servicios
de salud se regird por los principios de equidad,
universalidad, solidaridad, interculturalidad, calidad,
eficiencia, eficacia, precaucion y bioética, con enfoque de
género y generacional.

Anélisis de los Resultados. —

Este articulo menciona la garantia que da el Estado en
cuanto a la prestacion de cumplimiento del derecho a la
salud, claramente habla sobre la vinculacion que debe de
tener este derecho, junto a otros mas, para que se pueda
obtener una buena salud publica de todos los ciudadanos,
que componen este pais, junto a la seguridad social, los
ambientes sanos, el agua, la buena alimentacion, la cultura
fisica, una buena educacion, se puede llegar a este sustento
del buen vivir y el Estado tiene la obligacion mediante
politicas econdmicas, sociales, ambientales y de otras
formas dar acceso permanente a todos estos programas en
general, a toda la sociedad para que pueda garantizarse asi
una buena salud de la poblacion.

Adaptado de Xavier Montero

Tabla 3

Andlisis del articulo 50 C.R.E.

BASE DE
DATOS

UNIDAD DE ANALISIS
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NORMATIVOS

Constitucién de
la Republica del
Ecuador Art. 50

Constitucion de la Republica del Ecuador, Personas con
enfermedades catastréficas Art. 50.- EI 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 vy

preferente.
Anélisis de los Resultados. -
Este articulo especifica claramente dentro de Ila

Constitucion de la Republica la obligatoriedad de parte del
Estado en cubrir directamente el acceso a la salud publica y
otros derechos a las personas que padecen enfermedades
catastroficas, ya que el Estado promulga la garantia que
pone a las personas que parecen dichas enfermedades de
alta complejidad a recibir una atencion permanente y
especializada de manera gratuita en todos los niveles, muy
preferentemente en base a los padecimientos de esta
personas. Que lamentablemente haya demorado muchos
afios desde la promulgacion de la Constitucién desde el
2008 hasta nuestros dias en que se pueda dar una legislacion
clara factible y sustentable para que lo que garantiza el
Estado se pueda cumplir en base a la proteccion de los
derechos de las personas que padecen enfermedades
catastroficas.

Adaptado de Xavier Montero

Tabla 4

Andlisis del articulo 46 C.R.E.

BASE DE
DATOS
NORMATIVOS

UNIDAD DE ANALISIS

Constitucién de
la Republica del
Ecuador Art.

46#9

Constitucion de la Republica del Ecuador, Art. 46.- El
Estado adoptara, entre otras, las siguientes medidas que
aseguren a las nifias, nifios y adolescentes:

9. Proteccion, cuidado y asistencia especial cuando sufran
enfermedades crénicas o degenerativas.

Anélisis de los Resultados. -

En el siguiente articulo vemos qué hace nuevamente una
especificacion dentro de lo que el Estado garantiza la
proteccion de las personas que padecen enfermedades
catastroficas cuando se encuentra en especial el estado de
doble vulneracién, es decir a las nifias, nifios y adolescentes
que padecen de estas enfermedades, se encuentran en un
grupo de doble vulneracion y Por ende tienen el maximo
cuidado de parte del Estado y una asistencia especial para




precautelar la salud de aquel aquellos grupos vulnerables.

Adaptado de Xavier Montero

Tabla s

Anadlisis del articulo 358 C.R.E.

BASE DE
DATOS
NORMATIVOS

UNIDAD DE ANALISIS

Constitucién de
la Republica del
Ecuador  Art.

358

Constitucion de la Republica del Ecuador Salud Art.
358.- El sistema nacional de salud tendra por finalidad el
desarrollo, proteccidn y recuperaciéon de las capacidades y
potencialidades para una vida saludable e integral, tanto
individual como colectiva, y reconocera la diversidad social
y cultural. EI sistema se guiard por los principios generales
del sistema nacional de inclusion y equidad social, y por los
de bioética, suficiencia e interculturalidad, con enfoque de
género y generacional.

Anélisis de los Resultados. -

En este articulo menciona la Constitucion El Sistema
Nacional de salud su finalidad y los objetivos que tiene en
el desarrollo y proteccion y recuperacion de la salud integral
de las personas tanto de manera individual como colectiva
por lo consiguiente este Sistema Nacional de salud por
medio de los reglamentos y leyes que la asisten tiene que
hacer efectivo el goce de los derechos de la salud, que
tienen las personas en este caso que parecen enfermedades
catastroficas.

Adaptado de Xavier Montero

Tabla 6

Analisis del articulo 359 C.R.E.

BASE DE
DATOS
NORMATIVOS

UNIDAD DE ANALISIS

Constitucién de
la Republica del
Ecuador Art.

359

Constitucion de la Republica del Ecuador Art. 359.- El
sistema nacional de salud comprendera las instituciones,
programas, politicas, recursos, acciones y actores en salud,;
abarcard todas las dimensiones del derecho a la salud,;
garantizara la promocidn, prevencion, recuperacion y
rehabilitacion en todos los niveles; y propiciara la
participacion ciudadana y el control social.

Anélisis de los Resultados. -

Por medio de este articulo se establecen las instituciones
que daran servicios de salud y distintos programas de accion
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que tiene el Estado para abarcar a todo lo referente al
derecho a la salud, dandole lo que corresponde en
competencias para el buen desarrollo de la prestacion de los
servicios a esta comunidad de personas que padecen
enfermedades catastroficas.

Adaptado de Xavier Montero

Tabla7

Anadlisis del articulo 362 C.R.E.

BASE DE
DATOS
NORMATIVOS

UNIDAD DE ANALISIS

Constitucién de
la Republica del
Ecuador  Art.

362

Constitucion de la Republica del Ecuador, Art. 362.- La
atencion de salud como servicio publico se prestara a través
de las entidades estatales, privadas, auténomas,
comunitarias 'y aquellas que ejerzan las medicinas
ancestrales alternativas y complementarias. Los servicios de
salud seran seguros, de calidad y calidez, y garantizaran el
consentimiento informado, el acceso a la informacion y la
confidencialidad de la informacion de los pacientes. Los
servicios publicos estatales de salud seran universales y
gratuitos en todos los niveles de atencién y comprenderan
los  procedimientos de  diagnostico,  tratamiento,
medicamentos y rehabilitacion necesarios.

Andlisis de los Resultados. -

Aqui se menciona la obligatoriedad, no solamente de parte
del Estado, sino de las instituciones privadas y auténomas
comunitarias en que se desarrollan campos de accion en
cuanto al mantenimiento y servicio de la salud de las
personas que soliciten o necesiten atencion de salud, muy
especial en cuanto a la urgencia qué apremia.

Adaptado de Xavier Montero

Tabla 8

Andlisis del articulo 363 C.R.E.

BASE DE
DATOS
NORMATIVOS

UNIDAD DE ANALISIS

Constitucion de
la Republica del
Ecuador Art.

363

Constitucién de la Republica del Ecuador Art. 363.- El
Estado sera responsable de: 1. Formular politicas pablicas
que garanticen la promocion, prevencion, curacion,
rehabilitacion y atencion integral en salud y fomentar
practicas saludables en los ambitos familiar, laboral y
comunitario. 2. Universalizar la atencion en salud, mejorar
permanentemente la calidad y ampliar la cobertura. 3.
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Fortalecer los servicios estatales de salud, incorporar el
talento humano y proporcionar la infraestructura fisica y el
equipamiento a las instituciones puablicas de salud. 4.
Garantizar las practicas de salud ancestral y alternativa
mediante el reconocimiento, respeto y promocion del uso de
sus conocimientos, medicinas e instrumentos. 5. Brindar
cuidado especializado a los grupos de atencién prioritaria
establecidos en la Constitucion. 6. Asegurar acciones Yy
servicios de salud sexual y de salud reproductiva, y
garantizar la salud integral y la vida de las mujeres, en
especial durante el embarazo, parto y postparto. 7.
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
epidemiol6gicas de la poblacion. En el acceso a
medicamentos, los intereses de la salud publica
prevalecerdn sobre los econdmicos y comerciales. 8.
Promover el desarrollo integral del personal de salud.
Andlisis de los Resultados. -

En este articulo encontramos todo referente a la
responsabilidad del Estado en cuanto a lo que debe de
realizar para cumplimiento del derecho a la salud, de
manera integral, asi se pueda obtener y brindar la mejor la
mayor cobertura y servicio, que amerite en especial las
personas que padecen enfermedades catastréficas,
claramente especifica el tipo de politicas publicas que debe
el estado como la universalidad de la atencion en salud, el
fortalecimiento de los servicios estatales de salud, garantizar
practicas de salud alternativas y ancestrales, brindar cuidado
especializado a los grupos atencion prioritaria establecidos
en la constitucion, asegurar acciones y servicios de salud
sexuales, garantizar la disponibilidad y acceso
medicamentos de calidad y finalmente promover el
desarrollo integral del personal de salud.

Adaptado de Xavier Montero

Tabla 9

Analisis del articulo 3 Ley Organica de Salud

BASE DE
DATOS
NORMATIVOS

UNIDAD DE ANALISIS

Ley Organica
de Salud Art. 3

Ley Organica de Salud. - Art. 3.- La salud es el completo
estado de bienestar fisico, mental, social y no solamente la
ausencia de afecciones o enfermedades. Es un derecho
humano inalienable, indivisible, irrenunciable e
intransigible, cuya proteccion y garantia es responsabilidad
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primordial del Estado; y, el resultado de un proceso
colectivo de interaccion donde Estado, sociedad, familia e
individuos convergen para la construccion de ambientes,
entornos y estilos de vida saludables.

Andlisis de los Resultados. -

El analisis de la Ley Orgénica de la salud en este articulo
menciona claramente la obligatoriedad que tiene el sistema
Nacional de salud, en cuanto a dar y brindar un estado de
bienestar fisico, mental y social, para la poblacion en
general menciona también que la salud es un derecho
inalienable, irrenunciable, cuya protecciéon y garantia de
responsabilidad del estado por lo tanto el estado debe
precautelar el bienestar general.

Adaptado de Xavier Montero

Tabla 10

Analisis del articulo 62 Ley Orgéanica de Salud

BASE DE
DATOS
NORMATIVOS

UNIDAD DE ANALISIS

Ley Organica
de Salud Art. 62

Ley Organica de Salud Art. 62 De las enfermedades
transmisibles. - La autoridad sanitaria nacional elaborard
las normas, protocolos y procedimientos que deben ser
obligatoriamente cumplidos y utilizados para la vigilancia
epidemiolégica y el control de las enfermedades
transmisibles, emergentes de notificacion obligatoria,
incluyendo las de transmision sexual. Garantizard en sus
servicios de salud, atencion, acceso y disponibilidad de
medicamentos, con énfasis en genéricos, examenes de
deteccidn y seguimiento, para las enfermedades sefialadas
en el inciso precedente, lo cual también debe garantizar el
sistema nacional de seguridad social.

Anélisis de los Resultados. —

Este articulo especifica claramente sobre el tratamiento qué
le da la Ley Organica de salud a las personas que padecen
enfermedades catastroficas  transmisibles, claramente
estipula que es la autoridad sanitaria nacional quien debera
gestar normas protocolos y procedimientos,
obligatoriamente para lograr una vigilancia y un control de
las mismas personas que tienen estas enfermedades y evitar
contagios masivos, incluyendo las enfermedades de
transmision sexual, que puedan producir también la muerte

Adaptado de Xavier Montero



Tabla 11

Analisis del articulo 69 Ley Organica de Salud

BASE DE
DATOS
NORMATIVOS

UNIDAD DE ANALISIS

Ley Orgénica
de Salud Art. 69

Ley Organica de Salud De las enfermedades no
transmisibles Art. 69.- La atencion integral y el control de
enfermedades no transmisibles, cronico - degenerativas,
congénitas, hereditarias y de los problemas declarados
prioritarios para la salud publica, se realizara mediante la
accion coordinada de todos los integrantes del Sistema
Nacional de Salud y de la participacion de la poblacion en
su conjunto. Comprendera la investigacién de sus causas,
magnitud e impacto sobre la salud, vigilancia
epidemioldgica, promocion de habitos y estilos de vida
saludable, prevencién, recuperacion, rehabilitacion,
reinsercion social de las personas afectadas y cuidados
paliativos. Los integrantes del Sistema Nacional de Salud
garantizaran la disponibilidad y acceso a programas y
medicamentos para estas enfermedades, con énfasis en
medicamentos genéricos, priorizando a los grupos
vulnerables.

Anélisis de los Resultados. -

En este articulo 69 encontramos que se refiere claramente a
las enfermedades no transmisibles, que es lo mas comdn
que actualmente existe en nuestra poblacion mundial, son
aquellas enfermedades en el cual son cronico degenerativas,
congénitas, hereditarias, por lo consiguiente son declarados
prioritarios de atencion, de parte de la salud publica, se debe
de aunar esfuerzos de parte de todas las instituciones para
brindar una completa ayuda y seguimiento de salud integral
hacia estas personas, mas aun para la proteccién de los
Derechos, ya que estas personas se encuentran entre los
grupos de atencion prioritaria, por ser personas gue poseen
enfermedades catastroficas, raras o huérfanas y debe ser el
Estado quién se encarga de la prevencion, recuperacion y
rehabilitacion, para lograr reinsertarlas a esta personas y dar
los paliativos adecuados, para que evitar el sufrimiento a las
mismas personas que padecen dichas enfermedades.

Adaptado de Xavier Montero

Tabla 12

Andlisis del articulo 26 Convencion Americana de Derechos Humanos

| BASE DE | UNIDAD DE ANALISIS
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DATOS
NORMATIVOS

Convencién Convencion Americana De Derechos Humanos.
. Derechos Econdémicos, Sociales Y Culturales
Americana de
Derechos Articulo 26. Desarrollo Progresivo.- Los Estados partes
se comprometen a adoptar providencias, tanto a nivel
interno  como mediante la cooperacion internacional,
26 especialmente  econémica y técnica, para lograr
progresivamente la plena efectividad de los derechos que se
derivan de las normas econdmicas, sociales y sobre
educacion, ciencia y cultura, contenidas en la Carta de la
Organizacion de los Estados Americanos, reformada por el
Protocolo de Buenos Aires, en la medida de los recursos
disponibles, por via legislativa u otros medios apropiados.

Humanos. Art

Andlisis de los Resultados. -

La convencién americana en el articulo 26 menciona la
obligatoriedad que tienen los estados escritos a la misma
convencion, en cuanto al nivel interno que debe de tener
cada estado en el marco de la cooperacion internacional,
especialmente en lo econémico y tecnico, para lograr
progresivamente dar la plena efectividad de los derechos
sociales, mas que nada donde se menciona la salud, por
consecuencia se debe de cumplir enteramente el manifiesto
de dicha convencion americana de Derechos Humanos,
junto a lo que menciona otros tratados y convenios
internacionales.

Adaptado de Xavier Montero
Tabla 12

Andlisis del articulo 10 Protocolo Adicional A La Convencion Americana
Sobre Derechos Humanos

BASE DE | UNIDAD DE ANALISIS
DATOS

NORMATIVOS

Protocolo

Protocolo Adicional A La Convencion Americana Sobre
Adicional A La | Derechos Humanos En Materia de Derechos
Econdmicos, Sociales Y Culturales "'Protocolo De San

Convencion
Salvador' Derechos a la salud, Art. 10

American . .
ericana 1. Toda persona tiene derecho a la salud, entendida como el

Sobre Derechos | disfrute del mas alto nivel de bienestar fisico, mental y

Humanos En social.

2. Con el fin de hacer efectivo el derecho a la salud los

Materia de
Estados Partes se comprometen a reconocer la salud como
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Derechos
Econdmicos,
Sociales Y
Culturales
"Protocolo De
San Salvador™'

un bien publico y particularmente a adoptar las siguientes
medidas para garantizar este derecho:

a. La atencion primaria de la salud, entendiendo como tal la
asistencia sanitaria esencial puesta al alcance de todos los
individuos y familiares de la comunidad;

b. La extension de los beneficios de los servicios de salud a
todos los individuos sujetos a la jurisdiccion del Estado;

c. La total inmunizacion contra las principales enfermedades
infecciosas;

d. La prevencion y el tratamiento de las enfermedades
endémicas, profesionales y de otra indole;

e. La educacion de la poblacion sobre la prevencion y
tratamiento de los problemas de salud, y

f. La satisfaccion de las necesidades de salud de los grupos
de mas alto riesgo y que por sus condiciones de pobreza sean
mas vulnerables.

Andlisis de los Resultados. -
El protocolo adicional de la convencién americana sobre

Derechos Humanos, en materia de derechos econdmicos
sociales y culturales, llamado protocolo de San Salvador,
menciona de manera muy clara sobre las personas que tienen
derecho a la salud y qué es el Estado quien debe de cumplir
con lo establecido en dicho protocolo, que es parte de la
Convencion Americana  también menciona el
reconocimiento a la salud, como un bien publico y
particularmente adoptar las medidas para garantizar el
derecho a la atencion primaria de salud, para el alcance para
todos los individuos, asi como también la extension de los
beneficios de salud, a todo el estado més el total de
inmunizacion contra principales enfermedades infecciosas,
la prevencién y tratamientos de enfermedades endémicas y
de otra indole prevencién de problemas de salud, asi como
también la satisfaccion de las necesidades de salud de los
grupos de mas alto riesgo y que por sus condiciones de
pobreza sean mas vulnerables, es decir las personas que
padecen enfermedades catastréficas.

Adaptado de Xavier Montero

Tabla 13

Anadlisis de Sentencia de la Corte Interamericana de Derechos Humanos.

BASE DE
DATOS

UNIDAD DE ANALISIS
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NORMATIVOS

Corte
Interamericana
de Derechos

Humanos.

Caso de Alban Cornejo y otros contras Ecuador

“Derechos violados segun Convencién: Articulo 1
(Obligacidn de respetar los derechos.) Articulo 13 (Libertad
de pensamiento y expresion) Articulo 17 (Proteccion a la
Familia) Articulo 2 (Deber de adoptar disposiciones de
derecho interno) Articulo 25 (Proteccion Judicial) Articulo
4 (Derecho a la vida) Articulo 5 (Derecho a la Integridad
Personal) Articulo 8 (Garantias Judiciales)

Los hechos del presente caso se iniciaron el 13 de diciembre
de 1987 cuando Laura Susana Alban Cornejo ingreso al
Hospital Metropolitano, en  Quito, Ecuador. Su
hospitalizacion se debi6 a un cuadro clinico de meningitis
bacteriana.

- El 17 de diciembre de 1987, Laura Alban Cornejo sufrié
un fuerte dolor por lo que el médico residente le prescribio
una inyeccion de diez miligramos de morfina. Al dia
siguiente, mientras permanecia bajo tratamiento médico,
Laura Alb&n Cornejo fallecio.

- Sus padres iniciaron una accion judicial para determinar la
responsabilidad de la muerte de Laura Alban Cornejo. Uno
de los dos médicos investigados por negligencia fue
sobreseido mientras que la situacion juridica del otro
médico se encontraba pendiente de resolucion judicial.

La Corte dispone que,

- Esta Sentencia constituye per se una forma de reparacion.

- El Estado debe publicar en los términos del parrafo 157 de
la Sentencia de Fondo, Reparaciones y Costas en el Diario
Oficial y en otro diario de amplia circulacion nacional, en el
plazo de seis meses contado a partir de la notificacion de la
misma, por una sola vez, lo siguiente: la parte resolutiva del
fallo, asi como los parrafos que se indican a continuacion: 1,
2,4, 5y 6 del Capitulo I denominado “Introduccion de la
Causa y Objeto de la Controversia”; 17, 18, 21, 22 y 24 del
Capitulo IV denominado ‘“Reconocimiento Parcial de
Responsabilidad Internacional”; 44 a 50 del apartado b),
denominado “Articulo 5.1 (Derecho a la Integridad
Personal)” de la Convencion, del Capitulo VI; y 64 del
capitulo VII; y 79 a 109 del apartado B, denominado
“Diligencias practicadas ante la jurisdiccion penal”, capitulo
VII.

- El Estado debe llevar a cabo, en un plazo razonable, una
amplia difusion de los derechos de los pacientes, utilizando
los medios de comunicacion adecuados y tomando en
cuenta la legislacién existente en el Ecuador y los
estandares internacionales.

- El Estado debe realizar, en un plazo razonable, un
programa para la formacién y capacitacion a los operadores
de justicia y profesionales de la salud sobre la normativa
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que el Ecuador ha implementado relativa a los derechos de
los pacientes, y a la sancién por su incumplimiento.

- El Estado debe pagar a Carmen Cornejo de Alban y a
Bismarck Alban Sénchez la cantidad fijada en el péarrafo
153, por concepto de indemnizacion por dafio material e
inmaterial, dentro de un afio contado a partir de la
notificacion de la Sentencia, Reparaciones y Costas.

- El Estado debe pagar a Carmen Cornejo de Alban la
cantidad fijada en el parrafo 168 de la presente Sentencia,
por concepto de costas y gastos generados en el &mbito
interno y en el proceso internacional ante el sistema
interamericano de proteccion de los derechos humanos,
dentro de un afio contado a partir de la notificacion de la
Sentencia de Fondo, Reparaciones y Costas.

- La Corte se reserva la facultad, inherente a sus
atribuciones y derivada, asimismo, del articulo 65 de la
Convencién Americana, de supervisar la ejecucién integra
de la Sentencia de Fondo, Reparaciones y Costas. El caso se
dara por concluido una vez que el Estado haya dado cabal
cumplimiento a lo dispuesto en el fallo. Dentro del plazo de
un afo, contado a partir de la notificacion de la Sentencia de
Fondo, Reparaciones y Costas, el Estado debera rendir a la
Corte un informe sobre las medidas adoptadas para darle
cumplimiento”.

Anélisis de los Resultados. -

Declara la Corte que,

- El reconocimiento parcial de responsabilidad internacional
realizado por el Estado en la proteccién judicial, de la
vulneracién de los derechos de las garantias judiciales que
se encuentran estipulados en los articulos 8.1 y 25.1 de la
Convencion Americana sobre Derechos Humanos, en
concordancia con el articulo 1.1 de la misma.

- El Estado vulnero el derecho a la integridad personal
estipulado en el articulo 5.1 de la Convencion Americana de
Derechos Humanos, en concordancia con el articulo 1.1 de
la misma, en perjuicio de Bismarck Alban Sénchez y
Carmen Cornejo de Alban.

- Las garantias judiciales el Estado viol0 esos derechos y a
la proteccion judicial estipulados en la Convencién
Americana sobre Derechos Humanos en los articulos 8.1 y
25.1, en concordancia con los articulos 4, 5.1 y 1.1 la
misma, en perjuicio de Bismarck Alban Sanchez y Carmen
Cornejo de Alban.

Adaptado de Xavier Montero
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3.2. Base de Datos cuantitativos de resultados de la encuesta realizada a
personas que padecen Enfermedades Catastroficas, Raras o Huérfanas junto

a sus familias, el 16 de julio del 2016, en el Centro Meédico de Guayaquil

Tabla 14
Preguntas y respuesta de encuestas:
items Respuesta | Respuesta | Respuesta | Respuesta | Respuesta
A B C D E
P.1 0 1 0 4 5
P.2 0 0 1 3 4
P.3 8 2 0 0 0
P.4 8 2 0 0 0
P.5 0 0 0 3 7
P.6 6 4 0 0 0
P.7 0 0 1 4 5
P.8 7 3 0 0 0
P.9 8 2 0 0 0
P.10 9 1 0 0 0
Elaborado por Xavier Montero
8- Orp.1
7 mp.2
61— ar.3
51— I Or.4
4+— HP.5
3} or.6
2] mp.7
14— or.8
0 . : . mP.9
Respuesta A Respuesta B Respuesta C Respuesta D Respuesta E EP.10

Formula para calculo de la encuesta realizada a PPL.

PARTE X 100% = PORCENTAJE

TODOS

UNIVERSO:
TOTAL X PORCENTAJE = RESULTADO DE LOS ENCUESTADOS

100
UNIVERSO DE LAS PERSONAS CON ENFERMEDADES CATASTROFICAS

Donde: n = el tamafio de la muestra.

N = tamafio de la poblacion.

Zo'N

n: e‘_)(yl‘-“f-i ) +ZQG2
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3.3. Resultados en base a la encuesta realizada a personas que padecen
Enfermedades Catastroéficas, Raras y Huérfanas junto a sus familias, los dias
15y 16 de julio del 2016, en el Centro Medico-Hospital de Guayaquil

Pregunta #1

¢ Cree usted que el Estado promueve la proteccion de los derechos

constitucionales de las personas que padecen enfermedades catastroficas?
Items Respuesta | Respuesta | Respuesta | Respuesta | Respuesta
A B C D E
Totalmente De Ni de En Totalmente
de acuerdo | acuerdo acuerdo ni | desacuerdo en
en desacuerdo
desacuerdo
P.1 0 1 0 4 5

Respuesta A Respuesta B Respuesta C RespuestaD RespuestaE

Figura 1
Proteccién de los derechos constitucionales
Elaborado por Xavier Montero

Andlisis del cuadro #1.-
El Estado promueve la proteccion de los Derechos constitucionales de las

personas que padecen enfermedades catastroficas encontramos aqui quée 5
personas de 8 dijeron que no en absoluto, dos dijeron que no y sélo una persona
dijo que probablemente si, la mayoria tiene claro que el Estado no ha podido
desenvolverse conforme lo que dicta la misma Constitucion de la Republica del
Ecuador en su Articulo 50, en cuanto a cubrir las necesidades de las personas que
padecen estas enfermedades catastréficas, probablemente los dificiles momentos
econdmicos por los que pasa el pais, vienen a repercutir de mayor manera a estas
necesidades de que no se pueda manejar adecuadamente el tema del tratamiento

de la salud a las personas que padecen enfermedades catastroficas.




Pregunta #2
¢, Cree usted que los fines del sistema de salud publica actual persiguen la
atencion en salud a las personas que padecen enfermedades catastroficas?
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items Respuesta | Respuesta | Respuesta | Respuesta | Respuesta
A B C D E
P.2 0 0 1 4 5

Respuesta E

Respuesta D

Respuesta C
P @e.2

Respuesta B

Respuesta A

Figura 2

Sistema de salud publica
Elaborado por Xavier Montero

Andlisis del cuadro #2.-

Esta pregunta da respuesta nuevamente de insatisfaccion es decir que no estan de
acuerdo, no creen que los fines del sistema de salud publico sean los adecuados
por lo menos bajo lineamientos de lo que tiene que ver con el tratamiento de las
personas que padecen enfermedades catastroficas, ya que por tratarse de
enfermedades raras o huérfanas Unicas y peligrosas muchos lamentan de ser
tratados igual que otros se olvidan de que no le marc6 mismo de la Norma
Establece que deberia darse un trato preferencial especialmente por encontrarse
dentro de los grupos vulnerables, de atencion prioritaria y mas aun cuando
quienes poseen dichas enfermedades son menores de edad o adultos mayores
mujeres en estado de embarazo que no reciben la asistencia médica adecuada

Como deberia hacerlo




Pregunta #3
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¢Piensa que es necesario que se capacite y forme sobre los derechos y

obligaciones dentro de los centros médicos a las personas que padecen

enfermedades catastroéficas?

items Respuesta | Respuesta | Respuesta | Respuesta | Respuesta
A B C D E
P.3 8 2 0 0 0
B Respuesta A
@ Respuesta B
@ Respuesta C

Respu

Respu

B Respuesta D
B Respuesta E

Respu

Respu

BP.3 8

Figura 3

Capacitacion sobre los derechos a personas con enfermedades

Elaborado por Xavier Montero

Andlisis del cuadro #3.-

Se pudo ver que la respuesta fue casi categorica en qué estan de acuerdo que se

capacite a las personas que padecen enfermedades catastréficas, para que

conozcan a su vez de los derechos que le asisten a ellos y a su familia, para que

también conozcan qué es lo que deben de hacer en este tipo de casos para que

sean guiados monitoreados super vigilados y de esa manera puedan llevar un

control junto con la familia para el bien y el desarrollo de la salud de la persona

que padece este tipo de enfermedad.



Pregunta # 4
¢Piensa que es necesario que se les capacite y forme sobre el respeto a los
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derechos y obligaciones de las personas con enfermedades catastroficas a

los funcionarios administrativos, médicos y de servicio de la salud?

items Respuesta | Respuesta | Respuesta | Respuesta | Respuesta
A B C D E
P.4 8 2 0 0 0
100%
80%-/
60%-/
40% i
0 @p.a
20%-/
0%
Respues|Respues|Respues|Respues|Respues
taA taB taC taD taE
Or.4 8 2 0 0 0
Figura 4

Capacitacion sobre los derechos a cuerpo médico y autoridades

Elaborado por Xavier Montero

Analisis del cuadro #4.-

La respuesta a esta pregunta fue muy terminante, sin dudar a la gente respondié

siete de los ocho, que si se deberia capacitar informar adecuadamente sobre los

derechos que poseen las personas que padecen enfermedades catastroficas, dentro

de los centros médicos al personal administrativo, el personal que labora en

enfermeria y a los propios médicos para que entiendan y sepan que el respeto no

solo por el paciente, sino por estos casos especiales de encontrarse estas personas

dentro de los grupos de atencion prioritaria 0 de vulneracion hace que sean casos

que ameriten tener un mejor trato y preferencia.



Pregunta # 5
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¢ Cree usted que el Estado le brinda el seguimiento adecuado a las personas

gue padecen enfermedades catastroficas y a sus familias?

items Respuesta | Respuesta | Respuesta | Respuesta | Respuesta
A B C D E
P.5 0 0 0 3 7
Respuesta E | | | | | | i
Respuesta D I I ‘
Respuesta C
Respuesta B
Respuesta A
o 1 2 3 4 5 6 7
Respuesta A [ Respuesta B | Respuesta C |Respuesta D | Respuesta E
ar.5 0 0 0 3 7
Figura 5

Seguimiento del Estado a enfermos catastroficos
Elaborado por Xavier Montero

Andlisis del cuadro #5.-

La respuesta fue categoricamente no, ya que las personas que parecen estas
enfermedades catastroficas sienten que no les monitorean ni les hacen el
seguimiento de parte del Estado, tanto asi que muchos se pueden quejar de que
han perdido citas con los médicos porque pierden el hilo de las consultas ademas
no se capacita y no se dan seguimiento a la familia, de esta persona por
consecuencia hace de que se pierda el avance del tratamiento, que se estd
desarrollando para ayudar a que se recupere una persona que sufre un tipo de esta
enfermedad por lo consiguiente por falta de seguimiento se pueden perder parte

del tratamiento.




Pregunta #6
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¢Considera usted que se deba implementar centros de salud publica, areas
destinadas para desarrollar maés
enfermedades catastroficas?

los derechos de

las personas con

items Respuesta | Respuesta | Respuesta | Respuesta | Respuesta
A B C D E

P.6 6 4 0 0 0
Respuesta E

Respuesta D

R ta C

espuesta OP.6
Respuesta B

Respuesta A ’

0 1 2 3 4 5 6

Figura 6

Implementacion de centros de salud especializados
Elaborado por Xavier Montero
Anélisis del cuadro #6.-

Se considero que se deben desarrollar a areas especiales para las personas que
padecen enfermedades catastroficas, la gente dijo que si porque por el hecho de
estar padeciendo ciertas enfermedades ameritan y necesitan poder estar en areas
donde solo haya personas que estén esperando tratamientos necesarios para
continuar avanzando con sus programas respectivos, por consecuencia necesitan
areas especiales donde no puedan estar parados y necesariamente sino esperando
de manera comoda para que mi tigre de esa manera inclusive el dolor que pueda
sentir a causa de los respectivos tratamientos que se puedan realizar dentro de los

hospitales.
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Pregunta #7
¢ Cree usted que el sistema de salud permite llenar todas las necesidades de

salud a las personas que padecen enfermedades catastroficas?

items Respuesta | Respuesta | Respuesta | Respuesta | Respuesta
A B C D E
P.7 0 0 1 4 5

ar.7

RespuestaRespuesta Respuesta RespuestaRespuesta
A B C D E

Figura 7

Sistema de salud cumple con enfermos catastroficos
Elaborado por Xavier Montero
Andlisis del cuadro #7.-

Los encuestados dijeron que no estan de acuerdo en su mayoria con qué el sistema
de salud cubre todas las necesidades que parecen las personas que tienen
enfermedades catastréficas, ya que cuando la mayoria de estas personas se
acercan a dichos policlinicos no son atendidos o se les quiere armar un
cronograma de atencién que normalmente se deja para cierto tiempo muy alargado
de espera y que no permite que se desarrolle coémo se debe las atenciones para que
se realizan los tratamientos que beneficien a las personas que padecen
enfermedades catastroficas ademas el sistema de salud actualmente no cubre los
medicamentos que necesitan las personas que padecen esta enfermedad, es
indiscutiblemente ni siquiera cuentan con los genéricos para enfermedades
simples, no las posee mucho menos va a poder poseer medicamentos que son 10

veces mas caros que los otros para enfermedades comunes y simples.
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Pregunta #8
¢ Considera usted que debe ser necesario la elaboracion de un manual o guia
explicativa para que se conozcan de los derechos, obligaciones, y se respete

los derechos de las personas que padecen enfermedades catastroficas?

items Respuesta | Respuesta | Respuesta | Respuesta | Respuesta
A B C D E

P.8 7 3 0 0 0

8

7

6

5

4 OorpP.8

3

2

1

0

Respuesta Respuesta Respuesta Respuesta Respuesta
A B C D E

Figura 8

Elaboracion de guia de derechos de enfermos catastréficos

Elaborado por Xavier Montero
Anélisis del cuadro #8.-
En esta pregunta la gente respondi6 que si esta de acuerdo con la elaboracion de
un manual o guia para que todos en general conozcan los derechos tanto como las
obligaciones y aprendan a respetar y hagan respetar a las personas que parecen
dichas enfermedades catastrdficas ya que no sélo se vulnera los derechos de las
personas que padecen estas enfermedades con la poca atencién hospitalaria o
médica si no es el hecho en que no se los proteja adecuadamente dando un
seguimiento ubicandolo en areas especiales, ya que a veces se los deja a esperas
teniendo sin comer un bocado por estar en la espera de ser atendidos, entre esa y
muchas otras cosas mas es necesario que se realice un manual para que la gente

entienda y sepa convivir con las personas que padecen estas enfermedades.
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Pregunta #9

¢ Considera usted que se deba cubrir la necesidad de més médicos
especialistas y maquinas de ultima generacion para dar tratamiento a las
personas con enfermedades catastroficas en vez de enviarlos fuera de pais?

items Respuesta | Respuesta | Respuesta | Respuesta | Respuesta
A B C D E
P.9 8 2 0 0 0

8.
6-
4.
arP.9
2-
P.9
0.
Respuesta Respuesta Respuesta Respuesta Respuesta
A B C D E
Figura 9

Aumento de nimero de médicos especialistas
Elaborado por Xavier Montero

Andlisis del cuadro #9.-

La respuesta fue que si estas de acuerdo en que se deba ingresar nuevos médicos
especialistas y maquinas de Ultima Generacion, para dar tratamiento a las
personas que padecen enfermedades catastroficas ya que todos saben que para
ciertas tratamientos especiales de ciertas enfermedades fuera del pais un
tratamiento de esto puede llegar a costar junto con la operacion dependiendo de lo
que haya que hacer aproximadamente $100.000 dolares, dicha cantidad pudiera
servir para comenzar a tener los implementos o mandar a estudiar a médicos
Ecuatorianos al exterior, para que se encarguen de trabajar con los tratamientos

especiales para estas personas cuando regresen.




Pregunta #10
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¢, Cree que deberian ser derivados fuera del pais a hospitales especializados
de estas enfermedades catastroficas, si su necesidad se vuelve urgente de
necesitar operacion a las personas que padecen dichas patologias?

items Respuesta | Respuesta | Respuesta | Respuesta | Respuesta
A B C D E

P.10 9 1 0 0 0

10

9

8

7

6

5 OP.10
4

3

2

1

0 T | | T T T

Respuesta Respuesta Respuesta Respuesta Respuesta
A B C E

Figura 10

Derivacion de enfermos catastroficos fuera del pais

Elaborado por Xavier Montero

Andlisis del cuadro #10.-

En esta pregunta todos respondieron que absolutamente estan Totalmente de

acuerdo, por la sencilla razon que en un caso emergencia sabiendo que el pais no

tiene ni

posee especialistas en ciertas areas deben de ser

derivados

internacionalmente de manera inmediata para poder salvarle la vida. Aunque

todos estan de acuerdo también en que preferian quedarse aqui mismo y poder

solucionar sus problemas y dolencias dentro del pais, sin embargo sabiendo la

realidad de que se carece de maquinarias y elementos quirdrgicos adecuados para

trabajar este tipo de enfermedades ocasiona que todos quieran ser derivados fuera

del pais para evitar que se agrava es su situacion y hago via fisica
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3.4 CONCLUSIONES

Dentro de lo estudiado sobre este tema de las personas que padecen
enfermedades catastroficas carecen de una direccion adecuada para poder avanzar
correctamente con el mantenimiento y tratamiento de sus enfermedades,
precisamente porque estas personas no conocen juridica y doctrinariamente sobre
los derechos que poseen, ya que la Constitucion ecuatoriana lo establece incluso
poniendo dentro de las personas con atencion prioritaria que puede llegar a ser
incluso personas en doble vulnerabilidad. Muchas veces estas personas antes de
ser diagnosticadas pasan por un montén de situaciones que les provoca decepcion
del sistema de salud, asi como también de no encontrar respuesta a lo que estan
buscando, de acuerdo a lo que parece internamente, ya que muchas estas
enfermedades raras, huérfanas, son enfermedades que no se diagnostican
tempranamente, sino ya cuando hay estragos de la misma enfermedad. Es decir
cuando ya esta avanzado, ocasionandole un desmedro de la salud de las personas
que padecen de dichas enfermedades al parecer hace falta un laboratorio de Gltima
tecnologia que sirva para dar a conocer y diagnosticar de manera temprana a las
personas que padecen dichas enfermedades catastréficas por lo consiguiente al
haber pocos hospitales que se dediquen a todas los tratamientos para

enfermedades catastroficas.

Hemos evidenciado que en lo largo de esta investigacion hay un
desconocimiento total del cuerpo administrativo de los centros médicos del pais,
asi como también del personal de enfermeria y médico mismo. No se lleva un
control de las necesidades y problemas socio-econémicas y discriminatorios en las
que viven las personas que padecen de estas enfermedades catastroficas, junto a
sus familias, esto genera un retardo mayor adn en la posible diagnosticacion de la
enfermedad catastrofica, que pueda estar padeciendo algin individuo. Por
consiguiente nos damos cuenta la necesidad urgente de capacitar educar y formar
a todo el personal que esta inmerso en el area de salud para que conozca cual es la
direccién que debe tomar una persona que probablemente tenga dicha enfermedad
catastrofica, para que pueda hacerse atender o pueda buscar un diagnéstico
temprano, ademas de capacitarse para saber los derechos que puedan estar en
vulneracién, en peligro de ser violentados, para que a su vez se capacite a la

familia de dicha persona y al paciente para que sepa lo que debe de hacer.
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Actualmente los centros medicos del pais carecen presupuestos para cubrir
totalmente la necesidad de medicinas entre otros. Esto hace de que las personas
que necesitan continuar con el tratamiento se alejen por temporadas del mismo y
origina que la salud se empeore, de esta manera se irrespetan y vulneran los
derechos de las personas que parecen estas enfermedades catastroficas, porque no
se hace lo que manda la Constitucion de la Republica con la responsabilidad del
estado en cuanto al tratamiento que se debe dar a una persona que padece de este
tipo de enfermedades. Por lo tanto no se puede corregir totalmente la falta de
control por parte del Estado en la aplicacion del sistema de salud a favor de

quienes padecen estas enfermedades catastroficas.

En cierto modo los organismos encargados en buscar de qué manera
incidir en el desarrollo de la salud puablica, por lo que se deberia formular un
manual estableciendo lineamientos a seguir para el resguardo de los derechos de
las personas con enfermedades catastroficas, como establece nuestra Carta Magna.
Sin embargo vemos en la practica que se dejan de lado a los grupos atencion
prioritaria, como lo son los pacientes o las personas que padecen enfermedades
catastroficas y aln mas cuando estas personas son menores de edad, son adultos
mayores, ya que esto hace de que se violenten derechos y no se pueda priorizar la
atencion temprana, para tratar de contrarrestar todos los asuntos que puedan
generar mayor problema. Mas la salud fisica de esta persona que padece dicha
enfermedad, por ende dentro de los mismos centros médicos deberia haber un
departamento que sirva de seguimiento, de bienestar social ya que actualmente se
estd atendiendo como que fueran un paciente comun cuando se sabe que necesita

preferencialmente atencion por sus padecimientos.

El Estado es el obligado en cubrir la proteccion de los derechos
fundamentales de la salud de las personas con enfermedades catastroficas. Esto
hace que los personas que poseen dichas enfermedades no deambulan por todo el
pais tratando de buscar tratamiento y solucion, sino también quién le dé el mejor
diagnostico de lo que tiene, ya que ni el hospital pablico cuenta con mobiliario, ni
para hacer los tratamientos peor con medicinas, 0 médicos especialistas. El Estado

deberia junto con sus instituciones dar un mejor seguimiento y manejo de las
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necesidades de las personas con estas enfermedades ya que deberia priorizar el

respeto a sus derechos fundamentales.
3.5 RECOMENDACIONES

El gobierno debe buscar que el pais este en via de desarrollo, un esfuerzo
para transformar nuestro sistema de salud, de reactivo a preventivo, llegara un
momento que serd insostenible. El no tener datos sumado a la falta de
estadisticas confiables, los altos costos en medicina terciaria y la poca inversion
en la promocion de la salud y prevencion de enfermedades hace que no permita
un uso eficiente de los recursos, tener como lo hace la universidad de Guayaquil
que por medio del 2 por mil tenia cierta ventaja para autofinanciamiento de
manera estable, asi mantenia un hospital publico funcionando eficientemente
puede ser una idea, hacer este tipo de estudios sectoriales no es dificil es
cuestion de despojarse de intereses econdmicos y querer tener la voluntad de

parte de los politicos de turno de ayudar.

La Asamblea Nacional deberia aplicar una normativa y generar mayores
alcances dentro de las normas de salud publico en que haya incentivos a la
empresa privada que desee invertir en materia de salud publica y muy en
especialmente quien colabore con las personas que poseen enfermedades
catastroficas. Ya que esto aliviana el presupuesto nacional tener en claro los
rubros destinados para el area de investigacion y también para el area de
desarrollo ya que aun pensamos que debemos solo hablar de los tratamientos
cuando la politica verdadera deberia ser la preventiva. De esa manera poder
identificar donde nacen los problemas y poderlos detectar a tiempo, para dar
tratamientos y avances cientificos para poder dar ayuda a las personas que

padecen enfermedades catastréficas.

El Estado debe fortalecer los sistemas de vigilancia epidemioldgica,
mandar a capacitar a un grupo en estas areas de lo contrario no estamos
detectando posibles anomalias que puedan ser causantes de provocar ciertas
enfermedades como paso en los sembrios de arroz y otros en Yaguachi hace un
tiempo se descubrié que por motivo de los aerosoles y lo que tiene q ver con
pesticidas y quimicos que hizo que un recinto entero sufriera de

malformaciones. Este tipo de cosas son las que se deberian estudiar mas aun, y
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mandar a un grupo de profesionales a capacitar para que con sus capacidades
para velar por la inocuidad del agua, alimentos y seguridad de los productos
farmacéuticos, que son puntos claves para mejorar los indicadores de salud y

disminuir la morbilidad y mortalidad prevenibles.

El Estado finalmente deberia realizar un estudio y censo general para
realizar como estableciamos las herramientas de que se de asistencia de salud a
las personas que padecen estas enfermedades y mas aun para la prevencién de
las mismas ya que esto va acorde con nuestra Carta Magna, como también con
los preceptos del Buen Vivir y armar convenios multinacionales ya que el
Ecuador no tiene una investigacion cientifica adecuada como para promover el
desarrollo de tratamientos para este tipo de enfermedades. Esto vinculandose
con instituciones extranjeras pudiese nuestro pais despegar en estas areas y
solucionar la vida de las familias que tienen entre sus miembros a alguna

persona con este tipo de enfermedades catastroficas.
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APENDICE B.- Sentencia de la Corte Interamericana de Derechos humanos



APENDICE A

. d

Encuesta realizada a 10 personas que padecen alguna enfermedad
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catastrofica o a familiares de los mismos en un centro médico de Guayaquil

1.

a)
b)

c)
d)

e)
2.

a)
b)

c)
d)

e)
3.

a)
b)

c)
d)

e)
4.
a)
b)
c)

e)

a)

c)
d)

€)

¢Cree usted que el Estado promueve la proteccion de los derechos
constitucionales de las personas que padecen enfermedades catastroficas?

Totalmente de acuerdo

De acuerdo

Ni de acuerdo ni en desacuerdo
En desacuerdo

Totalmente en desacuerdo

¢Cree usted que los fines del sistema de salud publica actual persigue la
atencion en salud a las personas que padecen enfermedades catastroficas?

Totalmente de acuerdo

De acuerdo

Ni de acuerdo ni en desacuerdo
En desacuerdo

Totalmente en desacuerdo

¢Piensa que es necesario que se capacite y forme sobre los derechos y
obligaciones dentro de los centros médicos a las personas que padecen

enfermedades catastréficas y sus familias?

Totalmente de acuerdo

De acuerdo

Ni de acuerdo ni en desacuerdo
En desacuerdo

Totalmente en desacuerdo

¢Piensa que es necesario que se les capacite y forme sobre el respeto a los
derechos y obligaciones de las personas con enfermedades catastroficas a

los funcionarios administrativos, médicos y de servicio de la salud?

Totalmente de acuerdo

De acuerdo

Ni de acuerdo ni en desacuerdo
En desacuerdo

Totalmente en desacuerdo

¢ Cree usted que el estado le brinda el seguimiento adecuado a las personas

que padecen enfermedades catastréficas y a sus familias?

Totalmente de acuerdo

De acuerdo

Ni de acuerdo ni en desacuerdo
En desacuerdo

Totalmente en desacuerdo



a)
b)

c)
e)

a)

c)
d)

e)

a)
b)

c)
e)

a)

c)
d)

e)

10.

a)
b)

c)
e)
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¢Considera usted que se deba implementar centros de salud publica, areas
destinadas para desarrollar méas los derechos de las personas con
enfermedades catastroficas?

Totalmente de acuerdo

De acuerdo

Ni de acuerdo ni en desacuerdo

En desacuerdo

Totalmente en desacuerdo

¢ Cree usted que el sistema de salud permite llenar todas las necesidades de
salud a las personas que padecen enfermedades catastroficas?

Totalmente de acuerdo

De acuerdo

Ni de acuerdo ni en desacuerdo

En desacuerdo

Totalmente en desacuerdo

¢Considera usted que debe ser necesario la elaboracion de un manual o
guia explicativa para que todos los que estén inmersos en el sistema de
salud conozca de los derechos, obligaciones, respete y haga respetar los
derechos de las personas que padecen enfermedades catastréficas?
Totalmente de acuerdo

De acuerdo

Ni de acuerdo ni en desacuerdo

En desacuerdo

Totalmente en desacuerdo

¢Considera usted que se deba cubrir la necesidad de méas médicos
especialistas y maquinas de ultima generacion para dar tratamiento a las
personas con enfermedades catastroficas en vez de enviarlos fuera de pais?
Totalmente de acuerdo

De acuerdo

Ni de acuerdo ni en desacuerdo

En desacuerdo

Totalmente en desacuerdo

¢ Cree que deberian ser derivados fuera del pais a hospitales especializados
de estas enfermedades catastroficas, si su necesidad se vuelve urgente de
necesitar operacion a las personas que padecen dichas patologias?
Totalmente de acuerdo

De acuerdo

Ni de acuerdo ni en desacuerdo

En desacuerdo

Totalmente en desacuerdo
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