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RESUMEN

En Ecuador, las enfermedades catastréficas, huérfanas y raras son la primera
causa de mortalidad. Segun los datos de la Organizacion Mundial de la Salud,
en el 2008 se detectaron 36 millones de muertes a causa de una enfermedad
cronica de las cuales la mayoria eran mujeres y también personas de menos
de 60 afios de edad. Para el periodo 2013-2015 los datos del INEC afirman que
existieron 251 ingresos a los diferentes hospitales del Ecuador por tumores
malignos y 33 personas fueron atendidas por presentar insuficiencia renal.

La primera opcidén para que estas personas sea atendidas es por medio del
IESS pero en el periodo 2010-2014 el gobierno tenia la obligacion de entregar
a esta institucion un total de 34,3 millones de dolares lo cual no fue entregado.
Por esta deuda que mantiene el Estado con el IESS los pacientes no pueden
recibir los tratamientos ni medicaciones que por ley deben ser atendidas

primordialmente.

Lo que esta investigacion periodistica propone es conocer la situacion actual de
la regulacion y tratamiento de las enfermedades catastréficas, huérfanas o
raras en Ecuador. Como parte del marco teorico, esta investigacion presenta el
estado del arte donde se ha desarrollado y analizado diferentes investigaciones
académicas dentro del pais sobre tratamientos para las enfermedades
catastroficas, huérfanas o raras en el Ecuador y sus respectivas regulaciones.
Con respecto al marco tedrico se trataran conceptos como: enfermedad, salud,
tipos de enfermedades a nivel mundial, enfermedades catastroficas,

enfermedades huérfanas, enfermedades raras, calidad de vida entre otros.

La investigacion contiene su respectivo disefio metodolégico que se la realizara
desde un enfoque cualitativo y la técnica principal para la investigacion sera la
entrevista. Las principales fuentes seran Ministros, directores de hospitales
publico y privados, abogados, testimonios, todos relacionados con el tema de

investigacion.



ABSTRACT

In Ecuador, catastrophic, orphan and rare diseases are the leading cause of
death. According to data from the World Health Organization, in 2008 there
were 36 million deaths due to a chronic disease of which the majority were
women and also people under 60 years of age. For the 2013-2015 period, the
INEC data affirm that there were 251 admissions to different hospitals in
Ecuador due to malignant tumors and 33 people were treated for presenting

renal failure.

The first option for these people to be served is through the IESS, but in the
period 2010-2014 the government had the obligation to deliver to this institution
a total of 34.3 million dollars, which was not delivered. Because of this debt that
the State maintains with the IESS, patients can not receive the treatments or

medications that by law should be treated primarily.

What this journalistic investigation proposes is to know the current situation of
the regulation and treatment of catastrophic, orphan or rare diseases in
Ecuador. As part of the theoretical framework, this research presents the state
of the art where different academic research within the country has been
developed and analyzed on treatments for catastrophic, orphan or rare
diseases in Ecuador and their respective regulations. With respect to the
theoretical framework will be treated concepts such as: illness, health, types of
diseases worldwide, catastrophic diseases, orphan diseases, rare diseases,

guality of life among others.

The research contains its respective methodological design that will be carried
out from a qualitative approach and the main technique for the investigation will
be the interview. The main sources will be Ministers, directors of public and

private hospitals, lawyers, testimonies, all related to the research topic.
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1. Temadel reportaje

Enfermedades catastréficas, huérfanas o raras en el Ecuador: problematicas
actuales y tratamientos.

2. Objetivo del reportaje multimedia

Este trabajo de investigacion propone conocer las problematicas actuales y
tratamientos de pacientes con enfermedades catastréficas, huérfanas o raras
en Ecuador. Ademas de identificar los principales cambios y permanencias

respecto a las politicas y regulaciones en el pais.

3. Justificacion de seleccion del tema

La salud y la enfermedad son parte de cada ser humano, especialmente de su
proceso biologico. Generalmente, la enfermedad se entiende como una entidad

opuesta a la salud, cuyo efecto es alterar el proceso natural de un ser humano.

Los datos ya explicados anteriormente muestran que existe poco conocimiento
acerca de las probleméticas y regulaciones sobre las personas con
enfermedades catastréficas, huérfanas o rara en el Ecuador. Que, aunque
existen algunos informes e investigaciones, no se encuentra un acercamiento
periodistico actual ya que las publicaciones periodisticas mas recientes
encontradas se generaron en el afio 2015 y por ello es necesario llevar a cabo

esta investigacion en el pais.

Actualmente las personas con algunas enfermedades catastréficas, huérfanas
o raras, no pueden ser atendidas en el IESS debido a que sigue existiendo la
deuda entre el Gobierno y esta institucion, al mismo tiempo, no existen estudios
de los problemas que tienen estas personas ni tampoco de las probleméaticas

gue enfrentan actualmente.



Por otro lado, hay que recordar que cubrir estas enfermedades requiere de
tratamientos y medicamentos muy costosos. Hay que recordar que en el
Ecuador existe un indice de pobreza muy alto, segun el censo del 2016 "la
linea de pobreza se ubicé en US$ 84,25 mensuales por persona, mientras que
la linea de pobreza extrema en US$ 47,48 mensuales" (INEC, 2016, p. 4) y
muchas de ellas padecen alguna de estas enfermedades explicadas
anteriormente y es muy complicado conseguir los medicamentos, es por esto

gue es necesario que el fondo de reserva se los lleve a cabo.

Por todo lo antes expuesto es necesario realizar un acercamiento periodistico a
esta problematica social, considerando a los actores e instituciones

involucradas.

4. Antecedentes y contextualizacion del tema

En la Constitucion de 2008, se incluyeron varios articulos para amparar a las
personas que padecen de una enfermedad catastrofica, huérfana o rara. Al
mismo tiempo el Estado dispuso la proteccion para estas personas en todos
sus niveles. Es asi que en el articulo 50 se dict6 lo siguiente " El Estado
garantiza 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” (Serrano, 2012, p. 1). Esto con el fin

de buscar una vida digna para cada ecuatoriano.

Las enfermedades catastréficas tales como: los infartos, las enfermedades
cardiacas, la diabetes y las enfermedades respiratorias, son las principales
causas de muerte con el 63%. "En 2008, 36 millones de personas murieron de
una enfermedad croénica, de las cuales la mitad era de sexo femenino y el 29%
era de menos de 60 afios de edad" (Organizacion Mundial de la Salud, 2012, p.
1).



La Constitucion del Ecuador publicé en su normativa, en el articulo 365, que
ningun dispensario u hospital ya sea privado o publico podr4 rechazar la
atencion a pacientes que sufran de alguna enfermedad catastrofica, huérfana o
rara, ya que si esto llega a ocurrir esos establecimientos serdn sancionados por
la ley. El Ministerio de Salud las define como: "aquellas patologias de curso
cronico que suponen un alto riesgo para la vida de las personas, cuyo
tratamiento es de alto costo econdmico e impacto social y que por ser de
caracter prolongado o permanente pueda ser susceptible de programacion.
Generalmente cuenta con escasa 0 nula cobertura por parte de las

aseguradoras” (Vance, 2012, p. 2-3).

Es por eso que la Ley Organica de Salud en el capitulo IV (Enfermedades
Catastroficas y Raras), ampara a las personas que padezcan de estos
trastornos. Son cuatro articulos que sefialan lo siguiente. En el articulo 161 el
Estado reconocera como interés a este tipo de enfermedades, ademas se
implementaran parametros para su tratamiento. Por otro lado, en el articulo 163
"La Autoridad Sanitaria Nacional desarrollara e implementard mecanismos,
propios o en coordinacion con otras instituciones que faciliten y permitan la
provision suficiente y necesaria de medicamentos y dispositivos médicos que
brinden beneficios efectivo y comprobado al paciente: estos mecanismos
observaran la normativa vigente, emitida para el efecto por la Autoridad

Sanitaria Nacional" (Rivadeneira, 2016, p. 69).

El diario EI Comercio en un articulo sobre enfermedades catastroficas
comparte un dato: el Presidente Rafael Correa creo6 el fondo solidario para la
atencion. El decreto contiene solo un articulo que sefala: "hasta que se cree el
fondo solidario para la atencion de enfermedades catastroficas previsto en la
Ley de Seguridad Social y se determine por parte de dicha institucion los
porcentajes de aporte obligatorio de los afiliados y empleadores, el Ministerio
de Salud Publica, garantizando el derecho de las personas a recibir una
atencion especializada y gratuita en todos los niveles, de manera oportuna y

preferente, seguird atendiendo a las personas que adolezcan de enfermedades



catastroéficas, en los términos establecidos por las regulaciones expedidas por

dicho ministerio" (EI Comercio, 2015, p. 1).

Ademas, la Ley de Seguridad Social que se encuentra vigente desde el 2001
sefiala en su articulo 103, literal F, se afirma que cualquier persona afiliada
tiene derecho al tratamiento por la enfermedad catastréfica que ese paciente
tenga. El costo de los tratamientos y las medicaciones de los pacientes con
alguna enfermedad catastréfica huérfana o rara seran cubiertos por el fondo
gue esta siendo financiado con el aporte al IESS (Instituto Ecuatoriano de

Seguridad Social).

En el 2013, el cédigo monetario y financiero afirmoé que todos los pacientes que
han sido beneficiados por los diferentes prestamos que el IESS tiene, deben
depositar el 0.5% de contribucion para que los pacientes que tengan cancer
puedan ser atendidos en Solca. "Para el tratamiento de enfermedades
catastroficas y raras o huérfanas, el Sistema de Salud opera a través de la Red
de Proteccion Social para brindar prestaciones a los pacientes de estas

enfermedades y también a sus familiares" (Malaga, 2015, p. 118).

Pero hasta el momento este fondo no ha sido creado por falta de un
reglamento. En el articulo del diario EI Comercio, escrito en el 2015, en el
cuarto parrafo del reportaje afirma que: "entre el 2010 y el 2014, el IESS
cancel6 USD 354 millones por la atencion de estas enfermedades
catastroficas, pues el Estado no ha cancelado su contribucion con esta
Institucién" (Carvajal, 2015, p. 1). En cambio, en otro articulo del mismo diario,
escrito por Ana Maria Carvajal en el 2015, titulado: La deuda de salud del
gobierno al Seguro Social preocupa a los pacientes con enfermedades
catastroficas, ya que por parte de este fondo se destina especialmente al

tratamiento y medicamentos.

En el mismo articulo del diario el Comercio, el director de la fundacién Jovenes

contra el cancer Gustavo Davila nos comparte que: "trabajamos con 500



pacientes en 22 provincias del Ecuador, segun las estadisticas de la fundacion
el 40% se atiende en hospitales publicos incluyendo el IESS, el 50% en Solca y
el 10% en hospitales privados, pero la mayoria va a estos hospitales por
transferencia del IESS" (Carvajal, 2015, p. 1).

La marcha a favor de las enfermedades catastroficas, huérfanas o raras, se la
realizé el 17 de octubre del 2015, fue desarrollada por la Asociacién de
Pacientes con Cancer Esperanza y Vida, la Asociacion de Pacientes Renales y
Trasplantados "Caminando hacia la luz". Dora Garcia presidenta de la
Asociacién afirmé que: "queremos fomentar el tema de la donacién de 6rganos
y el de la prevencion. La mayoria de pacientes con insuficiencia renal son
diabéticos, entonces con una alimentacion balanceada y el ejercicio fisico

estamos previniendo" (Garcia, 2015, p. 1).

Solo para cubrir la atencion de enfermedades catastroficas, huérfanas o raras,
el Gobierno debia entregar entre el 2010 al 2014 34,3 millones de délares. Los
datos del Seguro Social afirman que el Estado debe un total de 1766 millones
de dolares hasta el afio pasado. "La asambleista Cristina Reyes, integrante de
la Comision de Trabajadores y de la Seguridad Social de la Asamblea afirmo
no estar segura de que los servicios de salud del IESS en estos casos puedan

ser optimos si no se paga la deuda” (Carvajal, 2015, p. 1).

Por otro lado, en un reportaje del diario EI Comercio asegura que: "Lograr un
diagnastico oficial no es sencillo. No hay centros especializados y se suelen
confundir los sintomas con otras patologias. Incluso hay médicos que sugieren
visitar a un psiquiatra® (Carvajal, 2015, p. 1). EI INEC mantiene varias
investigaciones, en especial que durante el 2013 al 2015 han existido 251
ingresos a los hospitales de pacientes con tumores y 33 personas con
insuficiencia renal, tumores benignos, malignos y de origen incierto. Por otro
lado, el Instituto Nacional de Donacion y Trasplante de Organos, Tejidos y
Células, afirma que en el 2014 hubo 128 trasplantes, aun cuando en el Ecuador

todas las personas tienen la obligacion de donar todo tipo de 6rganos.



Hasta el momento existe mucha preocupacion por parte de las personas que
tienen alguna enfermedad catastréfica, huérfana o rara como lo comenta Ana
Maria Carvajal en su publicacion en el diario el Comercio en el 2015 en el cual
nos comparten un caso concreto: "El cancer es una de esas enfermedades.
Luisa Chancay, de 31 afos, lo enfrenta desde hace cinco. Entonces, esta
afiliada al Seguro Social intentd recibir tratamiento en el IESS, pero habia
decenas de pacientes antes que ella” (Carvajal, 2015, p. 1).

Se puede ver que, aunque existen leyes que buscan el bienestar para las
personas que padecen de alguna enfermedad catastréfica, huérfana o rara en
el Ecuador, siguen existiendo vacios en su aplicacion ya que hasta el momento
no se ha completado el fondo de reserva para estas personas. Ademas, se
evidencia poca difusién sobre estos temas, por el momento existen muchos
debates en los cuales se ha dicho que el Estado va a pagar la deuda con el
IESS y lo que se espera en este nuevo periodo de Gobierno es que garantice el

derecho a la salud en el Ecuador.

5. Marco tedrico

5.1 Enfermedades: caracteristicas e implicaciones

5.1.1 Diferencia entre salud y enfermedad

Para la Organizacion Mundial de la Salud el término salud es "un estado de
completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de
afecciones o enfermedades” (Organizacion Mundial de la Salud, 1946, p. 1).
Segun la organizacion citada anteriormente, la salud es las personas es algo
fundamental para conseguir la paz y sobre todo la seguridad. Es por esto que
los gobiernos tienen la responsabilidad de ofrecer la salud necesaria para los
ciudadanos de cada pais, la cual segun la organizacion "puede ser cumplida
mediante la adopcion de medidas sanitarias y sociales adecuadas"
(Organizacién Mundial de la Salud, 1946, p. 1).



La Constitucion de la Organizacion Mundial de la Salud estableci6é que la salud
es uno de los derechos mas fundamentales de todo ser humano. El derecho a
la salud requiere de una atencion sanitaria, accesible, oportuna y sobre todo de
alta calidad.

Por otro lado, la enfermedad proviene del latin "infirmitas" que significa "falta de
firmeza", "es la alteracion leve o grave del proceso que debe tener un
organismo, esta afeccién puede ser interna o externa segun la afeccion que la
enfermedad posea" (Organizacién Mundial de la Salud, 2014, p. 1). La OMS ha
adquirido una nueva definicion para la enfermedad y afirma que la alteracion se

da en dos etapas, la leve y la grave.

Segun un articulo de la Organizacion Mundial de la Salud del 24 de noviembre
del 2014, titulado "qué es enfermedad", en la primera pagina afirma que: "si es
leve, puede que el enfermo aun no sepa que lo es" (Organizacion Mundial de la
Salud, 2014, p. 1). Las enfermedades leves no requieren de tratamientos
largos, este tipo de enfermedades se caracterizan principalmente por tener un
inicio y un fin como: una gripe. Por otro lado, existen las enfermedades de tipo
grave, este tipo de enfermedades ya requiere de algun tratamiento de por vida

y de medicamentos costosos.

5.1.2Salud, enfermedad y calidad de vida

La salud como ya esta explicado anteriormente es un estado de bienestar
social, mental y sobre todo psiquico, pero segun el Diccionario Médico de la
Clinica Universitaria de Navarra salud es el "estado corporal y psiquico que
permite desarrollar las actividades diarias. Dado que la vida cotidiana de cada
persona tiene unas exigencias distintas de tipo fisico, el estado de la salud
depende de la forma de vida de la persona" (Clinica de la Universidad de
Navarra, 2011, p. 4). En el concepto que plantea la Clinica de la Universidad de
Navarra se resalta un dato curioso en el que se afirma que el médico no puede

medicar ni trata la enfermedad de cualquier paciente sin antes conocer su



estado clinico, ya que, muchos padecen la misma enfermedad, pero hay
pacientes que necesitan diferentes tratamientos o medicacién, dependiendo de
las caracteristicas de la enfermedad.

Por otro lado, se habla de un sistema de salud donde el principal objetivo de
este sistema es de mejorar al 100% todos los establecimientos para mejorar la
salud. Este sistema segun la Organizacion Mundial de la Salud debe
"proporcionar buenos tratamientos y servicios que respondan a las
necesidades de la poblacion y sean justos desde el punto de vista financiero"
(Organizaciéon Mundial de la Salud, 2005, p. 1). En cada pais debe existir un
gran responsable para el incremento de salud en la sociedad, el principal viene
a ser el Estado, ya que, es el Unico que garantiza el bienestar de toda la
poblacion.

Cabe recalcar que no solo los paises de bajos recursos tienen problemas para
mejorar el sistema de salud en los ciudadanos, sino que, los paises ricos
"tienen grandes sectores de la poblacion que carecen de acceso al sistema de
salud debido a que los mecanismos de proteccidén social son injustos. Otros
estan luchando contra el aumento de los costos debido a la utilizacion

ineficiente de los recursos” (Organizacion Mundial de la Salud, 2005, p. 1).

Ademas, el lado opuesto de la salud es la enfermedad y segun el diccionario
Juridico Elemental de Guillermo Cabanellas de las Cuevas, la palabra
enfermedad significa: "Alteracion mas o menos grave de la salud, que provoca
anormalidad fisiolégica o psiquica o de ambas a la vez, en un individuo"
(Cabanellas, 1993, p. 160). Cabe recalcar que la enfermedad es algo que se
encuentra en cada ser humano, desde que nacemos, pero en algunos casos
los virus adquieren mayor fuerza esto debido a la falta de energia y por

supuesto de vitaminas.

Ademas, cabe recalcar que calidad de vida es "un estado de satisfaccion

general, derivado de la realizacién de las potencialidades de la persona. Esta



posee aspectos subjetivos y aspectos objetivos. Es una sensacion subjetiva de

bienestar fisico, psicoldgico y social" (Ardila, 2003, p. 4).

Segun la Organizacién Mundial de la Salud la calidad de vida es "la percepcion
gue un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura 'y
del sistema de valores en los que vive y en relacion con sus objetivos, sus
expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se trata de un concepto que esta
influido por la salud fisica del sujeto, su estado psicolégico, su nivel de
independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacion con el entorno”
(Organizacion Mundial de la Salud, 2017, p. 1). Para la OMS la calidad de vida
requiere de 5 areas especificas:

e Bienestar fisico: que viene a ser la salud y la seguridad de los seres
humanos.

e Bienestar material: acceso a un hogar, trasporte, poder adquisitivo entre
otros.

e Bienestar social: la relacion de las personas en los diferentes espacios
ya sean privados o publicos.

e Bienestar emocional: la parte emocional se relaciona mucho con la
autoestima de las personas, en este punto influye mucho lo que son sus
creencias y su inteligencia emocional.

e Desarrollo: acceso a una buena educacion para poder tener las mismas
posibilidades de vidas que el resto de la sociedad y al mismo tiempo

para que cada persona pueda ser productiva para el campo laboral.

Segun la organizacién ya citada anteriormente, la calidad de vida debe ser una
meta que todos los paises deben conseguirla, para que los ciudadanos puedan
convivir en un pais o comunidad con mayor bienestar, felicidad y sobre todo
salud. Los paises con mayor calidad de vida son: México, Chile, Argentina y
Brasil en Latinoamérica; por otro lado, en Europa los paises que se destacan

por tener mejor calidad de vida son; Luxemburgo, suiza y Noruega.



5.2 Tipo de enfermedades

10

La Organizacién Mundial de la Salud en el 2012 sefiala que existen 7 tipos de

enfermedades a nivel mundial.

Tabla 1

Tipos de enfermedades a nivel mundial

TIPO

DESCRIPCION

Enfermedades infecciosas

Se las adquiere por el contacto de un ser
humano infectado con algun tipo de
enfermedad, bacteria o virus, como el sida o

el dengue.

Enfermedad congénitas

Este tipo de enfermedades empieza en la
fase embrionaria, es decir cuando el feto se
encuentra en el vientre de su madre. Una
enfermedad congénita también se puede
producir al momento del nacimiento, este
tipo de enfermedades se puede dar debido a

un factor genético.

Enfermedad hereditaria

Esta enfermedad se produce de generacion
en generacién, en muchas ocasiones estas
enfermedades se las pueden detectar desde
que el bebé se encuentra en el vientre de su
madre, pero existen otras que se dan al

transcurso de la vida.

Enfermedad autoinmunes

Estas enfermedades reaccionan frente a
células del propio organismo, es decir que el
cuerpo es afecto por su mismo, ocasionando

dafos en tejidos y 6rganos.

Enfermedad neurodegenerativas

Se originan debido al deterioro de la
capacidad de equilibrio, el habla, movimiento

entre otras causas, esto se da debido a que
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existe una disminucibn en las neuronas

producido por el proceso de muerte celular.

Enfermedad mental Su principal caracteristica son los trastornos
cerebrales y como consecuencia el paciente
empieza a perder la nocién del tiempo y en
muchas ocasiones la perdida de la memoria
causa que esas personas no puedan

controlar su comportamiento.

Enfermedad metabdlicas Se caracterizan por tener una alta
deshidratacion, retraso en el desarrollo de la
personas y en el peor de los casos

convulsiones.

Nota: Cuadro elaborado por Cristhian Rai Astudillo Salas. Adaptado de: (Organizacion Mundial
de la Salud, 2012, p. 1)

El 24 de enero de 2012 se publico la Ley Organica Reformatoria a la Ley
Organica de Salud, que incluye el derecho a tratamientos para las
Enfermedades Raras o Huérfanas y Caras tréficas. Tras esta peticion el
Ministerio de Salud Publica emitid actualizar la lista de enfermedades que se

las consideran raras o huérfanas y las catastroficas, al menos cada dos afios.

5.2.1 Enfermedades catastroficas

Para la legislaciéon colombiana, en la ley 797 del 2003, propuesta por un
conjunto de profesionales de la salud (psiquiatria, psicologia, medicina interna
y terapia ocupacional en salud mental, las enfermedades catastroficas son: una
enfermedad aguda o prolongada, considerada como amenazante para la vida o
con riesgo como de dejar discapacidad residual importante. La enfermedad
catastrofica, a menudo conlleva trastornos psicosociales que afectan de
manera importante su evolucién porque altera el proceso de rehabilitacién, los
habitos saludables y la calidad de vida y limita la adherencia a los tratamientos"
(Goémez, 2009, p. 1).
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En el Ecuador el Ministerio de Salud Publica, define a las enfermedades
catastréficas como: "un alto riesgo para la vida de un ser humano, debido al
padecimiento de una enfermedad crénica y por lo tanto necesita de un
tratamiento programado, cuyo valor mensual sea mayor a una canasta familiar
vital" (lllescas, 2010, p. 5).

Como se puede ver en la definicion que realiz6 el Ministerio de Salud se hace
referencia mucho al costo del tratamiento para este tipo de enfermedades, hay
qgue recordar que en el Ecuador existe un indice de pobreza muy alto y al
mismo tiempo cabe recalcar que en la categoria de catastroficas pueden entrar
varias enfermedades, es por esto que el Ministerio de Salud Publica elabor6 un
listado de condiciones que deben tener las enfermedades para ingresar al
listado para que el Estado pueda garantizar el financiamiento y la mejor

atencion para estas personas.

El Ministerio de Salud Publica, en el acuerdo Ministerial No 1829, en el 2012,
"Emitir los criterios de inclusion de enfermedades -catastréficas, raras y
huérfanas para los beneficios de bono Joaquin Gallegos Lara", sefiala las
siguientes enfermedades catastroficas.

1. "Todo tipo de malformaciones congénitas de corazon y todo tipo de
volvulopatias cardiacas.
Todo tipo de cancer.
Tumor cerebral en cualquier estado o de cualquier tipo.
Insuficiencia renal cronica.
Trasplante de 6rganos: rifién, higado medula 6sea.
Secuelas de quemaduras graves.
Malformaciones arteria venosas cerebrales.

Sindrome de Kippeltrenaunay.

© 0 N o O b~ w N

Aneurisma téraco-abdominal” (Serrano, 2012, p. 3).
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Segun el Ministerio de Salud Publica existen criterios basicos para determinar a
una enfermedad como enfermedad catastrofica:

1. "Que impliguen un riesgo alto para la vida.

2. Que sea una enfermedad crénica y por lo tanto que su atencidén no sea
emergente.

Que su tratamiento pueda ser programado.
Que el valor promedio de su tratamiento mensual sea mayor al valor de
una canasta familiar vital, publicada mensualmente por el INEC.

5. Que su tratamiento o intervencion no puedan ser cubiertos, totales o
parcialmente, en los hospitales publicos o en otras instituciones del
Estado Ecuatoriano, lo cual definira el Ministerio de Salud Publica"
(Serrano, 2012, p. 3)

La caracteristica mas importante de este tipo de enfermedades es que
ocasionan una quiebra econOmica en las personas que padece esta
enfermedad y al mismo tiempo una quiebra financiera en la familia. El tema se
encuentra muy conflictivo, en condiciones de garantizar los derechos humanos
gue cada persona tiene ademas es necesario que se afiadan nuevas
condiciones en la lista de enfermedades catastroficas para que asi otras que

deberian estar en esta lista puedan ingresar.

5.2.2 Enfermedades huérfanas o raras

Las enfermedades huérfanas son: “aquellas cronicamente debilitantes, graves,
gue amenazan la vida y con una prevalencia menor de 1 por cada 2.000
personas, comprenden, las enfermedades raras, las ultra huérfanas y
olvidadas. Las enfermedades olvidadas son propias de los paises en desarrollo
y afectan ordinariamente a la poblacibn mas pobre y no cuentan con
tratamientos eficaces o adecuados y accesibles a la poblacion afectada"
(Céceres, 2010, p. 1).
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La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), realiz6 una lista de las 17
enfermedades huérfanas entre ellas se encuentran: la lepra, el dengue, el pian,
la rabia, la leishmaniasis entre otras. Este tipo de enfermedades se
caracterizan por causar poca mortalidad, pero en si ocasionan mayor
morbilidad y no se ha generado mayor innovaciébn en medicamentos que
permitan a estas personas tener una vida normal o al menos que el dolor de las
enfermedades se detenga. Por ejemplo, la chaga que afecta a los paises
Latinoamericanos y "causa una severa morbilidad caracterizada por
miocardiopatia y otros sindromes que llevan a largo plazo a la muerte, aln
sigue siendo tratada con benznidazol o nifurtimox, medicamentos que fueron
desarrollados en los afios 60 del siglo XX y que, aunque son buenas opciones
para el tratamiento de casos agudos y cronicos, aun estan lejos de ser los

farmacos ideales" (Moreira, 2013, p. 1).

Las enfermedades raras son aquellas que se presentan con un grado de
frecuencia muy bajo, es por esto que es dificil considerar que enfermedad se la
puede considerar rara. En Ecuador a este tipo de enfermedades se las define
como: "aquella que se presenta en una frecuencia inferior a 1 en 10000
habitantes” (Moreira, 2013, p. 1).

El problema de las enfermedades raras es que en ciertos casos no existe una
solucion, segun el médico ecuatoriano Juan Martin Moreira en su articulo
publicado en el 2013 sobre salud y derechos humanos, el que no exista una
solucion es debido a que los métodos terapéuticos y diagndsticos son muy
pobres en toda Latinoamérica, "para la industria farmacéutica resulta poco
atractivo invertir en un problema que luego va a tener pocos consumidores; y
por otro lado a que resulta muy dificil desarrollar ensayos clinicos que
produzcan un adecuado nivel de evidencia con un numero pequefio de

pacientes" (Moreira, 2013, p. 1).

Segun el Ministerio de Salud existen 106 enfermedades huérfanas o raras

entre ellas estan los males catastréficos que incluyen malformaciones del
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corazon, trasplantes de organos, insuficiencia renal. La mayoria de estas
enfermedades requieren tratamientos largos y costosos.

1. "Son enfermedades generalmente de origen genético.

2. De curso cronico, progresivo, degenerativo con una elevada morbi-
mortalidad y alto grado de discapacidad fisica, mental, conductual y
sensorial que puede comprometer la autonomia de los pacientes.

De gran complejidad, diagnéstica, pronostica y terapéutica.
Que requieren un tratamiento permanente, seguimiento e intervencion

multi e interdisciplinaria” (Serrano, 2012, p. 3).

Es considerable aceptar que algunos problemas de salud no existen
medicamentos y que la muerte es una parte normal del ciclo vital, es muy
diferente considerar que un nifio muera por falta de liquido en su cuerpo o por
una gripe, pero “"algunos tipos de cancer o ciertas enfermedades raras o
catastroficas no tienen hasta el dia de hoy herramientas curativas o que, al
menos, ayuden a mantener una cierta autonomia de vida" (Moreira, 2013, p. 1).
Lo que hace el medicamento en las personas que tiene enfermedades
catastroficas, huérfanas o raras es que tengan una muerte digna y con el
menos sufrimiento posible en si se busca que esa persona tenga un buen

morir.

5.3 Tipo de enfermedades

El presidente Rafael Correa realiz6 un decreto en el cual indica que hasta que
se solucione todo sobre el fondo para la atencién de los pacientes con
enfermedades huérfanas, catastréficas y raras en el Ecuador, el IESS con
junto con el Ministerio de Salud Publica, garantizan "el derecho de las personas
a recibir una atencioén especializada y gratuita en todos los niveles, de manera
oportuna y preferente,, seguira atendiendo a las personas que adolezcan de
enfermedades catastréficas, en los términos establecidos por las regulaciones

expedidas por dicho ministerio" (Correa, 2015, p. 5).
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En el Ecuador el IESS es el primero en brindar tratamiento a los pacientes que
sufren de alguna enfermedad catastréficas, huérfana o rara, pero en los ultimos
afos esta atencion de ha detenido debido a la deuda que el Estado tiene con
esta organizacién. El Gobierno solo en cuanto a enfermedades catastroéficas,
huérfanas o raras tenia que entregar 34,3 millones segun el diario El Comercio
en su articulo publicado en el 2015. Por esta deuda esta institucién ha decidido
detener la atencibn médica para estas personas, pero en el medio de
comunicacion El Telégrafo donde afirman que: "Las enfermedades
catastréficas tampoco se dejaron de atender. La riobambefia Rosa Manzano de
75 afos, quien tiene artritis, diabetes y una afectacion grave al pulmoén asiste
con regularidad a consultas médicas en los hospitales del IESS" (El Telégrafo,
2017, p.1). EI IESS entre el 2015 y 2017 invirtio 700 millones de ddlares para

crear 52 nuevas unidades médicas.

Por otro lado el CONADIS lo unico que ha dado son carnets de discapacidad
para las personas que sufren de alguna enfermedad catastrofica huérfana o
rara, aun cuando sus reglamentos afirman lo siguiente: "Articulo 23.-
Medicamentos, insumos, ayudas técnicas, produccion, disponibilidad y
distribucion.- La autoridad sanitaria nacional procurara que el Sistema Nacional
de Salud cuente con la disponibilidad y distribucion oportuna y permanente de
medicamentos e insumos gratuitos, requeridos en la atencidon de
discapacidades, enfermedades de las personas con discapacidad vy

deficiencias o condiciones discapacitantes" (Segovia, 2012, p. 10).

Al mismo tiempo en la Ley Organica de Discapacidades afirman que van a
apoyar econ0micamente para el tratamiento de las enfermedades catastroéficas,
huérfanas o raras, asi mismo con ayuda de insumos y medicamentos. Varios
pacientes que sufren de alguna enfermedades catastréfica, huérfana o rara en
el Ecuador afirmaron en un articulo del diario EI Comercio publicado en el 2015
en la primera pagina del mismo que solo han recibido los carnets de
discapacidad y por el momento no han sido ayudados, ni con medicamentos, ni

con alguna solucién para saber dénde pueden acudir para ser atendidas.
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Por todos los conceptos expuestos anteriormente se puede concluir que la
salud es un derecho de cada ser humano, al mismo tiempo estos conceptos
ayudan a tener una vision mas clara de como viven las personas que padecen
una de estas enfermedades y a pesar de que las leyes amparan a estas
personas, el Estado no est4 garantizando su bienestar ya que cuanta con una
deuda muy grande al IESS.

Por todas estas problematicas es necesario analizar esta investigacion y saber
gué es lo que esta pasando actualmente con los nuevos reglamentos y como
estan tratando a estas personas que padecen una de estas enfermedades.
Conocer los conceptos de cada tipo de enfermedad y las caracteristicas que
estas enfermedades deben tener para ser nombradas catastréficas, huérfanas
o raras ayuda a saber como se puede abordar esta investigacion y a conocer

sus falencias en cuanto a lo legal y social.

6. Metodologia

Esta investigacion periodistica se abordé desde un enfoque cualitativo. Las
técnicas investigativas que se usaron fueron la entrevista, la entrevista a
profundidad, el relato de vida y la observacion. En total se realizaron
entrevistas que incluyeron: especialistas en leyes, representantes de
instituciones y hospitales publicos y privados relacionados con el tema, asi
como casos de pacientes con enfermedades catastréficas, huérfanas o raras

en el pais.

Para cumplir con el primer objetivo que es: identificar los cambios y
permanencias respecto a las politicas y regulaciones de las enfermedades
catastroficas, huérfanas o raras y su incidencia en el Ecuador, se entrevistd a
dos abogados especialistas en el tema y a un representante del Ministerio de
Salud Publica.
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Al mismo tiempo, se consideraron informes de la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) para obtener datos sobre las enfermedades catastroficas,
huérfanas o raras a nivel mundial y se consultd las leyes y normas de los
paises latinoamericanos para saber como reacciones ante esta problematica y

gue herramientas utilizan para cubrirla.

Para dar cumplimiento al segundo objetivo de esta investigacibn que es:
indagar sobre las enfermedades catastroficas, huérfanas y raras mas comunes
en Ecuador, caracteristicas, problematicas y tratamientos vigentes, se
entrevistd a médicos del Hospital Carlos Andrade Marin, Hospital Eugenio
Espejo y médicos del Hospital Metropolitano especializados en este tipo de

enfermedades.

También se usaron datos del Instituto de Estadisticas y Censos y del Ministerio
de Salud Publica para determinar la cantidad de personas que registran una
enfermedad catastrofica, huérfana o rara en el Ecuador. A pesar de que se
solicito, mediante un oficio, una entrevista con la Gestion de Salud de la

Asamblea Nacional no se obtuvo respuesta.

Finalmente, para cumplir con el tercer objetivo que es: conocer, a través de
casos especificos, las implicaciones sociales, econOmicas, familiares y
laborales de padecer una enfermedad catastrofica, huérfana o rara en Ecuador.
Se entrevistd a pacientes con alguna patologia tales como: soplo al corazon,
cancer de mama, fibrosis quistica, fibromialgia, osteogénesis imperfecta,
Sindrome de Dent, morco tipo 4, para dar conocer lo que este tipo de

enfermedades causan en las personas.

Por medio de estas entrevistas se indagard sobre las problematicas que
enfrentan a la hora de conseguir sus medicamentos, acceder a tratamientos y

atencion médica.
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7. Fuentes utilizadas

7.1 Fuentes documentales

- Constitucibn de Ila Republica del Ecuador. (2008).Obtenido de
https://docs.wixstatic.com/ugd/523911 bb25eb7a2b674646af840f4f3008f812.p
df

Se utilizaron los articulos 35 y 50 para evidenciar que hace el Estado ante esta
problematica social y de igual manera conocer la ayudan brinda el gobierno

para estos pacientes con patologias.

- Clinicas de chile. (2017). El desafio de las enfermedades catastroficas.
Obtenido de

http://www.isapre.cl/PDF/El Desafio de las Enfermedades Catastroficas.pdf

Este estudio fue escogido por la recopilacion de datos respecto a las
caracteristicas de las enfermedades catastroficas, huérfanas o raras en.
Ademas, el documento aborda los tipos de cobertura que la Organizacion

Mundial de la Salud plantea para cubrir este tipo de patologias.

- GoOmez, M. (2013). Sistemas de salud: Modelos. Obtenido de
http://paginas.facmed.unam.mx/deptos/sp/wp-content/uploads/2013/12/biblio-
basica-3.3.1.pdf

Este estudio fue escogido por la recopilacion de informacién respecto a las
enfermedades catastréficas. Ademas, el documento aborda los sistemas

sanitarios y la funcion de cada uno de ellos.

-Ley Organica de Salud. (2012). Obtenido de http://www.salud.gob.ec/wp-

content/uploads/downloads/2014/09/Reglamento-a-la-Ley-Org%C3%Alnica-
de-Salud.pdf



https://docs.wixstatic.com/ugd/523911_bb25eb7a2b674646af840f4f3008f812.pdf
https://docs.wixstatic.com/ugd/523911_bb25eb7a2b674646af840f4f3008f812.pdf
http://www.isapre.cl/PDF/El_Desafio_de_las_Enfermedades_Catastroficas.pdf
http://paginas.facmed.unam.mx/deptos/sp/wp-content/uploads/2013/12/biblio-basica-3.3.1.pdf
http://paginas.facmed.unam.mx/deptos/sp/wp-content/uploads/2013/12/biblio-basica-3.3.1.pdf
http://www.salud.gob.ec/wp-content/uploads/downloads/2014/09/Reglamento-a-la-Ley-Org%C3%A1nica-de-Salud.pdf
http://www.salud.gob.ec/wp-content/uploads/downloads/2014/09/Reglamento-a-la-Ley-Org%C3%A1nica-de-Salud.pdf
http://www.salud.gob.ec/wp-content/uploads/downloads/2014/09/Reglamento-a-la-Ley-Org%C3%A1nica-de-Salud.pdf
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Se utilizaron los articulos del capitulo IlI-A para evidenciar como se regulan y
tratan las enfermedades catastréficas, huérfanas o raras en el pais. Ademas, el
documento contiene las caracteristicas para determinar qué enfermedad se la

puede catalogar como catastrofica, huérfana o rara.

- Ministerio de Salud Publica. (2016). Obtenido de
https://docs.qgoogle.com/spreadsheets/d/1TU58j{4NSEZ8xT 1vdKiWuYypPrAOZ-
SDy34bsrQJ2v68/edit?usp=sharing

Este cuadro muestra los distintos tipos de enfermedades catastroficas,

huérfanas o raras reconocidas en el Ecuador.

- Ministerio de Salud Publica. (2016). Obtenido de
https://docs.google.com/spreadsheets/d/1IFEysEmMZUxYb5Hs3gk9xCfl134zcpE
SO76NuKSR7AX8/edit?usp=sharing

El cuadro estadistico fue escogido por la recopilacion de cifras por provincia en
Ecuador respecto al numero de pacientes con enfermedades catastréficas o

huérfanas.

- Organizacion Panamericana de la Salud. (2009). Recopilacién de normas
sobre prevencion y control de enfermedades cronicas en América Latina.
Obtenido de
file:///C:/Users/TOSHIBA/Downloads/Normas_Prevencion ENT_AL.pdf

El informe fue escogido por la recopilacion de cifras respecto a las leyes y
normas que tienen los paises de América Latina y el Caribe para las
enfermedades catastréficas, huérfanas o raras. Ademas, el documento aborda
el acceso limitado a politicas para estas patologias en paises como: Cuba,

Costa Rica, Haiti, Panama y Uruguay.


https://docs.google.com/spreadsheets/d/1TU58j4N8EZ8xT1vdKiWuYypPrAOZ-SDy34bsrQJ2v68/edit?usp=sharing
https://docs.google.com/spreadsheets/d/1TU58j4N8EZ8xT1vdKiWuYypPrAOZ-SDy34bsrQJ2v68/edit?usp=sharing
https://docs.google.com/spreadsheets/d/1FEysEmZUxYb5Hs3qk9xCfI134zcpESO76NuKSR7AX8/edit?usp=sharing
https://docs.google.com/spreadsheets/d/1FEysEmZUxYb5Hs3qk9xCfI134zcpESO76NuKSR7AX8/edit?usp=sharing
file:///C:/Users/TOSHIBA/Downloads/Normas_Prevencion_ENT_AL.pdf
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- Organizacion Mundial de la Salud. (2016). Comunicado de prensa sobre las
medidas que empiezan a tomar los paises para cumplir con los compromisos
mundiales. Obtenido de
http://www.who.int/mediacentre/news/notes/2016/noncommunicable-diseases-

global-commitments/es/

Este comunicado fue escogido por las medidas que dispone la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) para atender las enfermedades no transmisibles a
nivel mundial. Ademas, aborda datos respecto a las personas fallecidas a
causa de estas patologias. También, maneja soluciones para el 2018 con

respecto a esta problematica social.

- Organizacion Mundial de la Salud. (2016). Comunicado de prensa sobre las
enfermedades transmisibles a nivel mundial. Obtenido de

http://www.who.int/mediacentre/news/releases/2016/deaths-attributable-to-

unhealthy-environments/es/

Este comunicado fue escogido por la recopilacion de cifras respecto a las
enfermedades transmisibles. Ademas, el documento aborda las enfermedades
mas comunes a nivel mundial y el nimero de muertes por afio. También

aborda la cantidad de fallecidos por regiones del mundo.

- Proyecto de Cadigo Organico de Salud. (2017). Informe para primer debate
del Proyecto de COos Obtenido de
https://docs.wixstatic.com/ugd/523911 c642e73ddcfd48eebaa51591228ab184.

pdf

Se utilizaron los articulos de la seccién IV (Enfermedades catastroficas y raras)
para evidenciar los nuevos articulos que este proyecto propone. Ademas, cabe
recalcar que este proyecto no se encuentra en vigencia ya que va a entrar a su

segundo debate.


http://www.who.int/mediacentre/news/notes/2016/noncommunicable-diseases-global-commitments/es/
http://www.who.int/mediacentre/news/notes/2016/noncommunicable-diseases-global-commitments/es/
http://www.who.int/mediacentre/news/releases/2016/deaths-attributable-to-unhealthy-environments/es/
http://www.who.int/mediacentre/news/releases/2016/deaths-attributable-to-unhealthy-environments/es/
https://docs.wixstatic.com/ugd/523911_c642e73ddcfd48eebaa51591228ab184.pdf
https://docs.wixstatic.com/ugd/523911_c642e73ddcfd48eebaa51591228ab184.pdf
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- Tobar, F. (2010). La enfermedad como Catastrofe. Obtenido de

http://www.paho.org/hg/dmdocuments/2010/enfermedadcomocatastrofe.pdf

Este estudio fue escogido por la recopilacién de informacion respecto a las
enfermedades catastroficas, huérfanas o raras. De igual manera, el documento
aborda las diferentes reacciones que tuvieron los diferentes paises ante esta
problemética.

-Tobar, F. (2014). Respuestas a las enfermedades catastréficas. Obtenido de

https://www.cippec.org/wp-content/uploads/2017/03/1283.pdf

Este estudio fue escogido por la recopilacion de informacion respecto a las
enfermedades catastroficas. Ademas, aborda las herramientas para regular la
oferta de tecnologias y servicios médicos. También aborda el tema desde una

perspectiva judicial.

7.2 Fuentes personales

- Astudillo, J. (2017). Testimonio de paciente con soplo al corazon. (C.

Astudillo, Entrevistador).

Su testimonio es importante para conocer las consecuencias que trae tener una
enfermedad catastrofica y conocer sobre las problematicas de estos
padecimientos. Ademas, saber como es el trato de los hospitales publicos

hacia los pacientes.

- Avilés. A. (2018). Presidenta de la Fundacion Fibrosis Quistica. (C. Astudillo,

Entrevistador).

Su vision ayudo para aclarar lo que las fundaciones deben hacer para obtener
los recursos necesarios para seguir apoyando a los pacientes. Ademas, de

como se distribuyen los medicamentos que llegan a la fundacion. De igual


http://www.paho.org/hq/dmdocuments/2010/enfermedadcomocatastrofe.pdf
https://www.cippec.org/wp-content/uploads/2017/03/1283.pdf
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manera, gracias a la entrevista se pudo corroborar que el Estado no ayuda a
las fundaciones y también que el Ministerio de Salud Publica no esta trayendo
los farmacos necesarios por lo que la fundacién tiene que autogestionar esos

medicamentos.

- Baez, J. (2017). Testimonio de una madre con un hijo con osteogénesis
imperfecta. (C. Astudillo. Entrevistador).

Su testimonio ayuda a aclarar lo que un paciente con esta patologia necesita.
Ademas, de cdmo actualmente la fundaciéon que ayuda a estos pacientes, no
cuenta con los recursos economicos y tecnoldgicos necesarios para cubrir a

todos los nifios.

- Barona, J. (2017). Testimonio de una madre que perdio a su hijo a causa de

fibrosis quistica. (C. Astudillo. Entrevistado).

Su historia ayuda a visibilizar la falta de conocimiento por parte de los médicos
frente a estas enfermedades. Ademas, el trato que recibian en el Hospital
Eugenio Espejo y como eran los dias para retirar los farmacos. También como
los hospitales publicos cuenta con todas las tecnologias para examinar a los
pacientes, pero no existen médicos especializados para manipular esas

maquinarias.

- Carrera, C. (2017). Testimonio de paciente con Sindrome de Dent. (C.

Astudillo, Entrevistador).

Su historia ayuda a visibilizar lo que un paciente con alguna patologia debe
hacer para seguir costeando su tratamiento y sus medicamentos, debido a que

el Estado no brinda todos los servicios necesarios.

- Cordovéz, A. (2017). Testimonio de una madre con su hija con paralisis

cerebral. (C. Astudillo, Entrevistador).
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Su historia ayuda a visibilizar la falta de conocimiento por parte de los médicos
al momento de diagnosticar una enfermedad con caracteristicas diferentes a
las comunes. Ademas, conocer lo que cuesta cubrir estas patologias y lo dificil
de acceder a los tratamientos.

- Gongora, A. (2017). Administradora de seguros. (C. Astudillo, Entrevistador).

Se consulté a Alexandra Gongora para conocer cOmo se manejan los seguros
al momento de cubrir una enfermedad catastréfica, huérfana o rara. Ademas,
saber los requisitos que un paciente necesita para acceder a este tipo de

Seguros.

- Jijon, M. (2017). Doctor Genetista-Pediatra del Hospital Metropolitano de
Quito. (C. Astudillo, Entrevistador).

Milton Jijon es doctor especialista en estas enfermedades. Su visidon es
importante porque es la fuente especializada en explicar y definir cada una de
las enfermedades mencionadas en esta investigacion. Ademas, muchos genes
recesivos se estan generando en el Ecuador y esto ocasiona que los médicos

Nno sepan cOmo actuar.

- Jiménez, F. (2017). Doctor Nefrélogo. (C. Astudillo, Entrevistador).

Fernando Jiménez es doctor especializado es pacientes con enfermedades
catastroficas huérfanas o raras. Su testimonio es importante para conocer cual
ha sido el papel del Ministerio de Salud Publica frente a esta problematica.
Ademas de las falencias que han tenido las leyes establecidas con respecto a

estos pacientes.

- Marifio. E. (2018). Ex presidenta de la Fundacién Fibrosis Quistica. (C.

Astudillo, Entrevistador).
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Su vision es importante ya que comenta todos los problemas que tiene la
fundacion actualmente y como los médicos que antes apoyaban a la
organizacion ahora les dan la espalda. De igual manera, se determind que en
el Ecuador no existen medicamentos para los pacientes con fibrosis quistica, el
Ministerio de Salud Publica ha decidido traer farmacos que no son los correctos

para tratar esta enfermedad.

- Merino, W. (2018). Director ejecutivo de la Fundacién Cecilia Rivadeneira. (C.

Astudillo, Entrevistador).

Wilson Merino es el creador de la Fundacion Cecilia Rivadeneira ante la
pérdida de su madre. Su entrevista fue importante para conocer la postura de
la fundacion ante esta problematica social. Ademas, ayudo a determinar cGmo
el Estado no apoya a las diferentes fundaciones del Ecuador que atienden a

pacientes con enfermedades catastroficas, huérfanas o raras.

- Molina, D. (2017). Coordinadora gestion interna del Ministerio de Salud
Puablica. (C. Astudillo, Entrevistador).

Diana Molina es doctora especializada en tratar este tipo de enfermedades. Su
entrevista fue importante para conocer la postura del MSP ante estas
patologias. Ademas, determinar la distribucidon del dinero que el Estado entrega
a esta institucion especificamente para cubrir y atender las enfermedades
catastroficas, huérfanas o raras. De igual manera como se maneja el cuadro
médicos basicos y determinar las restricciones que tiene el MSP antes de

adquirir un nuevo medicamento en el Ecuador.
- Mushtaq, W. (2017). Doctor Oncoldgico. (C. Astudillo, Entrevistador).
Wali Mushtag es doctor especializado en cancer. Su vision es importante para

determinar si los hospitales publicos cuentan con todo lo necesario para

diagnosticar y tratar a los pacientes con enfermedades catastréficas, huérfanas
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o raras. Ademas, del panorama legal, el impacto que ha tenido las leyes y el
panorama de las instituciones encargadas de atender a estos pacientes n
Ecuador.

- Padilla, D. (2017). Testimonio de paciente con morco tipo IV. (C. Astudillo,

Entrevistador).

Su historia es importante para conocer como el Ecuador no se encuentra en la
capacidad de diagnosticar este tipo de padecimientos debido a que, Daniela
acudié a Estados Unidos y Argentina para que le realicen los examenes, sin
ayuda del Ministerio de Salud Publica. Ademas, conocer como funcional el
carnet de discapacidad y las dificultades que un paciente tiene al momento de
adquirirlo.

- Padilla, J. (2017). Testimonio de un padre con una hija con osteogénesis

imperfecta. (C. Astudillo. Entrevistador).

Su historia ayuda a visibilizar los problemas que debe pasar un paciente con
enfermedad huérfana. Ademas, de la falta de ayuda por parte del Estado, es
dificil conseguir los medicamentos debido a los costos. Su hija actualmente

recibe ayuda por parte de una fundacién especializada en esta patologia.

- Rosero, A. (2017). Directora del Dispensario Médico del IESS e Quito. (C.

Astudillo, Entrevistador).

Alexandra Rosero es doctora especializada en las enfermedades catastroficas,
huérfanas o raras. Su visién es importante porque es la fuente que explica
como es el manejo de la compra de los medicamentos en los hospitales
publicos. Ademas, de la falta de especialistas en el Ecuador que puedan tratar
estas patologias. También critica al gobierno saliente, el cual no regulé con

claridad los articulos para cubrir a estos pacientes.



27

- Raza, S. (2017). Abogado. (C. Astudillo, Entrevistador).

Stalin Raza es abogado especializado en este tema. Su testimonio es
importante para conocer todas leyes sobre enfermedades -catastroficas,
huérfanas o raras en el Ecuador. Ademas, determinar las falencias que estas
leyes tienen. También conocer como los pacientes pueden denunciar a los

hospitales publicos y al Estado por no brindar los farmacos necesarios.

-Rosero, C. (2017). Doctor Neumélogo. (C. Astudillo, Entrevistador).

Carlos Rosero es doctor especializado en fibrosis quistica. Sus impresiones so
importantes debido que esta al frente de estos pacientes en el Hospital Eugenio
Espejo de Quito. Ademas, para determinar los problemas que tienen que pasar

los pacientes con estas patologias.

- Salas, F. (2017). Testimonio de paciente con fibromialgia. (C. Astudillo,

Entrevistador).

Su relato ayuda a visibilizar el grado de las enfermedades cronicas que existen
actualmente en Ecuador. Ademas, la falta de conocimiento por parte de los
médicos, la enfermedad la padece desde hace 5 afios, pero solo hace 3 meses

le lograron diagnosticar.

- Vaca, G. (2017). Testimonio de paciente con cancer mama. (C. Astudillo,

Entrevistador).

Gloria Vaca sufri6 de cancer, su testimonio ayuda a visibilizar lo que un
paciente con alguna enfermedad crénica tiene que pasar. El golpe de perder
uno de sus senos marcO una etapa en su vida. No trabaja, depende

econdmicamente de su jubilacion.
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8. Principales hallazgos de la investigacion

Esta investigacion comenzd con la elaboracion del anteproyecto, donde se
muestra las probleméticas con respecto a las enfermedades catastroficas,
huérfanas o raras en Ecuador, asi como los actores principales involucrados en
esta probleméatica. Ademas, se visibiliza las dificultades al vivir con una

patologia y sus implicaciones familiares, sociales, laborales y econémicas.

Para una mirada global, se abord6 el tema de las enfermedades catastréficas,
huérfanas o raras a nivel mundial. Para ello, se tomé los ultimos datos de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) publicados en el 2016, donde se
evidencio que Asia Sudoriental es una de las regiones que tiene el mas alto
indice de muerte en pacientes con enfermedades catastroficas, huérfanas o
raras en comparacion a otras regiones. Segun la OMS, las enfermedades mas
comunes son: los accidentes cerebrovasculares, la cardiopatia isquémica, el

cancer, la neumopatia cronica y las infecciones respiratorias.

A criterio del doctor Milton Jijén, actualmente los padres sanos son mas
propensos en tener hijos con nuevas patologias, debido a que se crean genes
totalmente recesivos a la medicina. Por eso se recomienda que se prevengan
estas enfermedades, por medio de una sana alimentacién y un buen estado

fisico.

Se abordé especificamente el tema de las enfermedades catastroficas en
América Latina y el Caribe. En esta seccion se muestra como los paises de
esta region tienen diferentes definiciones para estas enfermedades. Por
ejemplo, Costa Rica las tipifica como crénicas, mientras que en Colombia y
Ecuador se las denomina como catastréficas o no transmisibles. A través de
como son denominadas en cada pais se determina el listado de las
enfermedades catastréficas, huérfanas o raras y sus implicaciones. Ademas, se
muestra cOmo actualmente paises como: Cuba, Haiti, Panama, Costa Rica y

Uruguay no cuentan con leyes o normas para cubrir estos padecimientos.
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Ademas, se evidencié que los paises tienen diferentes leyes para que los
pacientes con una enfermedad catastréfica, huérfana o rara puedan acceder a
los tratamientos. Pero hasta el momento no se ha conseguido establecer un
modelo universal para combatir este problema social, econémico y sobre todo

médico.

La Organizacién Mundial de la Salud determina algunas herramientas para
cubrir estas patologias, entre ellas los seguros privados, seguros sociales y los
reaseguros, y asi garantizar el bienestar de los pacientes. Pero cada pais

determina qué herramienta utilizar.

Como parte del contexto también se tomo en cuenta lo que sucede en Ecuador.
En torno a las enfermedades catastréficas, huérfanas o raras se especifican
dos reglamentos: La Constitucion de la Republica del Ecuador y La Ley
Organica de Salud que garantizan la atencion prioritaria, acceso gratuito a
medicamentos y tratamientos en los hospitales publicos para las personas que
padecen algunas de estas patologias. Al mismo tiempo determinan garantias
para la inclusion de estos pacientes en la vida laboral, educativa, profesional y

social.

Segun el abogado Manuel Robalino, el pais tiene necesidades gigantes y
recursos econémicos muy limitados. El afirma que el Estado no puede gastar
miles de dolares en pocas personas cuando con ese dinero se puede vacunar

a miles de pacientes con enfermedades mas comunes.

Por su parte, el abogado Stalin Raza sostiene que se debe plantear politicas
publicas que refuercen los derechos de estas personas, ya que actualmente
solo existen principios generales sobre este tema. Segun el abogado, esto
debe cambiar para que los hospitales publicos y privados respeten el estado de

doble vulnerabilidad de estos pacientes.
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Desde el 2012 se planteé el Proyecto del Codigo Organico de Salud, el cual fue
impulsado por fundaciones y colectivos relacionados a las enfermedades
catastroficas y a otros temas. Actualmente el COS se encuentra en disputa y se
espera que en los proximos meses se determine la aceptacion. A criterio del
abogado Raza, el principal problema es que no se sabe qué articulos van a ser
aprobados. Ademés, el COS vuelve a plantear principios que al final no van a
ser respetados por las diferentes instituciones publicas.

Segun el Ministerio de Salud Publica en su informe publicado en el 2012, en el
pais se registran 106 patologias (enfermedades huérfanas o raras) y 9
enfermedades catastroficas: todo tipo de malformaciones congénitas de
corazon, todo tipo de cancer, todo tipo de tumor cerebral, trasplantes de rifidén
higado o médula Osea, quemaduras graves, malformaciones de arterias
venosas cerebrales, el sindrome de Klipper Trenaunay y la aneurisma téraco o

abdominal.

Durante el periodo del expresidente Rafael Correa se registraron avances
tecnolégicos y alrededor de 200 millones de ddlares fueron entregados al
Ministerio de Salud para invertir en las enfermedades catastréficas. A criterio
de la doctora Diana Molina del Ministerio de Salud Publica, el dinero se
distribuye a todos los establecimientos publicos de la capital y cada hospital

maneja el presupuesto de acuerdo a sus necesidades.

A partir del 2016 hasta el 2017, el Ministerio de Salud Publica registré un
decrecimiento de pacientes con alguna patologia, pero no existe una
explicacion clara sobre por qué se da esto. Para la doctora Molina, del
Ministerio de Salud Publica, los datos nunca van hacer estables, ademas es
muy complicado darles un seguimiento a cada uno de los pacientes que

presenta alguna patologia.

A esto se suma que no todos los médicos estan capacitados para tratar una

enfermedad catastrdfica, huérfana o rara. Esto se debe a que en las
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universidades no existe una rama donde ensefien a diagnosticar estas
patologias. Los médicos entrevistados para esta investigacion afirmaron que es
en las maestrias o doctorados donde se involucran con este tipo de
padecimientos.

Otro de los hallazgos es que los médicos con mas experiencia en este tema
fueron despedidos de los hospitales publicos, a cambio se decidié contratar a
médicos recién graduados, los cuales no cuentan con la misma practica para

tratar estas enfermedades.

Los pacientes que fueron entrevistados para esta investigacion, afirmaron que
los médicos no dan muchas explicaciones y en muchas ocasiones los medican
con farmacos que no son los correctos. Flora Salas paciente con fibromialgia,
dijo que cuando los médicos la empezaron a medicar, pasaba dormida porque
los farmacos que le daban eran muy fuertes. Nunca vio una mejora, sino que

empez6 a ver como la enfermedad avanzaba dia a dia.

Daniela Padilla tuvo que ir a Argentina y EEUU para que le realicen los
examenes necesarios, ya que en el Ecuador no tienen las tecnologias que se

necesitan para diagnosticar y peor aun para realizar el tratamiento.

Por otro lado, Antonela Cordovéz, madre de una nifia con paralisis cerebral,
dice que practicamente se debe probar de todo. Ella tuvo que acudir a
hospitales privados para que le diagnostiquen a su hija. Esto fue después de un
afio de acudir a hospitales publicos donde practicamente ella tenia que

preguntar si no es necesario realizarle algin examen.

Sin embargo, esto no siempre pasa asi. En ocasiones los médicos detectan a
tiempo, pero los pacientes no la aceptan porque tienen miedo a las
enfermedades de larga duracion. Muchos pacientes prefieren auto medicarse y
finalmente la patologia empeora y luego es mas complicado tratarla. Es por

esto que estos padecimientos se los debe trabajar en conjunto.
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Esta investigacion encontr6 un conflicto entre los hospitales publicos y
privados. A criterio del doctor Fernando Jiménez, los hospitales privados tratan
gue el paciente sea diagnosticado en 48 horas y en 72 horas empiece su
tratamiento. Para la doctora del Ministerio de Salud Puablica Diana Molina, hay
una gran diferencia, un hospital privado atiende al 30% de pacientes mientras
gue un publico atiende al 70%. Esto ocasiona que los recursos con los que
cuenta un hospital publico no sean suficientes al momento de atender a los

enfermos.

Otra dificultad que encuentran los pacientes es conseguir los medicamentos.
Hasta el 2009, el MIES (Ministerio de Inclusion de Economia y Social), era el
encargado de cubrir los tratamientos y medicamentos de los pacientes. Esto
cambio en el 2012, cuando el Estado declar6 que solo el Ministerio de Salud
debia administrar el presupuesto para cubrir atencion y medicacion para todas

las enfermedades.

Milton Jijon, doctor especialista en estos pacientes dijo que a partir de este
cambio se detectaron mayores problemas en la logistica y se produjo un déficit
de medicamentos en el pais. De igual manera comentdé que muchas veces él
ha tenido que dar la medicina gratuitamente a pacientes que van a buscar el

farmaco en los hospitales publicos.

Actualmente existe una disputa sobre si los hospitales cuentan con los
medicamentos necesarios para los pacientes con enfermedades catastroficas,
huérfanas o raras. Los doctores de los diferentes hospitales entrevistados
aseguran que el MSP no autoriza la compra de los farmacos. Ante esto la
doctora Diana Molina del Ministerio de Salud Publica, asegura que se debe

verificar la calidad de las medicinas que ingresan al Ecuador.

Ademas, cada medicamento debe contar con un registro sanitario internacional

y haber pasado por etapas de prueba para determinar su efectividad. Pero la
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directora del dispensario del IESS Alexandra Rosero, asegur6 que el Ministerio
de Salud Publica no tiene la economia suficiente para adquirir los farmacos
necesarios y ademas prefiere ayudar a personas que padezcan enfermedades

de bajo costo.

En los ultimos afios se han formados diferentes organizaciones y fundaciones
para cada enfermedad. Esto con el objetivo de ayudar a los pacientes con
medicinas y en algunos casos con tratamientos. La Fundacion de Ayuda a
pacientes con Fibrosis Quistica (FUNDAIQ) y la Fundacion Ecuatoriana de
Osteogénesis Imperfecta (FEOI), afirman que no han recibido ayuda por parte
del Estado. Cada fundacion realiza eventos, rifas, ventas etc., para seguir

brindando su apoyo a las personas con las diferentes patologias.

Los pacientes entrevistados aseguran que era muy complicado encontrar un
seguro que cubra las preexistencias, asi que debian costear la enfermedad con
el sudor de su trabajo. Julieta Barona, madre de Alejandro Barona, paciente
con fibrosis quistica, comenta lo dificil que era conseguir la medicina en los
hospitales publicos y en ocasiones les tocaba comprar aparte. Este gasto
sobrepasaba los 3 mil dolares. Pero si no se conseguian los medicamentos la

enfermedad de su hija empeoraria.

Se entrevistd al Unico paciente con el sindrome de Dent en América Latina,
Carlos Carrera, el cual tuvo que realizar una rifa para poder cubrir su operacion
gue necesitaba. De igual manera en una segunda ocasion sus padres optaron
por hacer un bingo solidario, para comprar los medicamentos en los Estados

Unidos

Ante las dificultades para conseguir los medicamentos en los hospitales
publicos, los pacientes acuden a los seguros privados para cubrir la patologia.
Actualmente en el Ecuador existen seguros exclusivamente para enfermedades
catastroficas. Los seguros privados son libres de aceptar a un asegurado con

algun padecimiento de larga duracion y limitan el monto que se le entregara al
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paciente. Cuando el valor entregado se termina, la pdliza se acaba, pero el
asegurado debe seguir pagando el seguro hasta que se termine el afio.

Alexandra Gongora, broker en seguros, recomienda a los pacientes tener dos
seguros: el publico y el privado. El publico brinda tratamientos y medicamentos
gratuitos, pero este seguro no es inmediato y es aqui donde entra un seguro

privado, el cual atiende al paciente de manera rapida.

Juan Padilla, padre de Niurca con osteogénesis imperfecta, asegura que el
seguro social no le cubra la enfermedad que su hija necesita. Sino que por
medio de la fundacion es que ha logrado obtener el medicamento que cuesta
400 ddlares. Esta fundacion no ha recibido ayuda por parte del Estado, sino a
través de donaciones y padrinos que depositan 40 ddlares mensuales para que

sus ahijados tengan todo lo necesario.

Como contexto final, se buscd historia de pacientes con enfermedades
catastroficas y raras. Esto con el objetivo de conocer mas sobre la forma de
vida con una patologia y lo que cada uno hace para sobrellevarla, ya que estos
padecimientos no tienen cura y solo existen tratamientos para mantenerlas

estables.

9. Conclusiones

-Se concluye que las enfermedades catastréficas, huérfanas o raras a nivel
mundial prevalecen en paises en vias de desarrollo que aun tienen vacios en
cuanto a la cobertura de estas patologias. Ademas, los factores estructurales
como pobreza y acceso limitado a la salud obligan a que los pacientes no sean
tratados a tiempo. Asi mismo, la falta de estrategias ocasiona que no exista un
modelo especifico para combatir este problema social, econémico y sobre todo

médico.

- En la regién latinoamericana también se mantiene el problema en zonas en

vias de desarrollo. Cada pais define estas patologias de manera diferentes,
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esto ocasiona que cada Estado determine cuales son las enfermedades
consideradas catastroficas, huérfanas o raras y sus implicaciones. Por otro
lado, aun existen paises como: Cuba, Haiti, Panaméa, Uruguay y Costa Rica
donde no hay leyes ni normas que cubran este problema, aun cuando la
Organizacién Mundial de la Salud, determina que este tipo de enfermedades

deberian ser la prioridad de cada nacion.

- En Latinoamérica, las enfermedades catastréficas, huérfanas o raras no son
una prioridad politica. Los paises prefieren cubrir enfermedades comunes y de
menor costo antes de invertir millones de délares para un pequefio porcentaje

gue padece una patologia.

- En Ecuador existen dos leyes, la Constitucion de la Republica del Ecuador y
la Ley Organica de Salud, las cuales determinan la atencion prioritaria para
estos pacientes, ademas de administrar los tratamientos y medicamentos
necesarios. A pesar de este avance en materia legal se concluye que la
realidad es otra, los hospitales publicos no cuentan con lo necesario para
atender estas patologias. Asimismo, no hay politicas publicas que determinen
un cuadro médico de salud estable y la inexistencia de lineamientos claros
sobre como deberia ser la distribucion del dinero que entrega el Estado al

Ministerio de Salud.

- La caracteristica principal de los pacientes con diferentes patologias es que
su vida se ve atravesada por discriminacion, limitacién laboral, imposibilidad
para costear sus tratamientos y falta de medicinas en los hospitales. Ademas,
existe un desconocimiento sobre este tipo de enfermedades por parte de los
médicos, esto ocasiona que el diagndstico no siempre sea el preciso ni el

indicado.

- Las fundaciones que estan al frente de estos pacientes, manifiestan que la
ayuda no llega por parte del Estado. Las organizaciones tienen que realizar

diferentes eventos para recoger fondo y poder seguir brindando la ayuda
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necesaria para estos pacientes. Por otro lado, el Estado no cuenta con la
economia necesaria para brindar todos los servicios que estos pacientes
necesitan. Se pretende que para el 2030 el numero de personas con
enfermedades catastréficas, huérfanas o raras se incrementara, pero la
economia con la que cuenta el gobierno para cubrir estas patologias no

aumentara.

- El primero paso para ayudar y prevenir ese tipo de enfermedades es dejar de
pensar que es un problema ajeno, es decir, se lo debe trabajar en conjunto con

el Estado, las fundaciones, los pacientes y la ciudadania.

10. Estructura del reportaje multimediay sus elementos

El reportaje se dividio en cuatro secciones:

10.1 Las patologias prevalecen en zonas rurales

En este punto se da una definicibn de las enfermedades catastréficas y
huérfanas. Esta complementado con datos sobre el nimero de muertes por
regiones segun la Organizacion Mundial de Salud; con un video del doctor
Milton Jijon, especialista en estos padecimientos. Ademas, esta seccion cuenta

con las principales patologias y la cifras de fallecidos anualmente.

10.1.1 ¢ Como reaccionan los paises al desafio de las enfermedades

catastroficas?

En este punto se recogen principales estrategias que la Organizacion
Mundial de la Salud realiza para enfrentar este problema social. Se elaboré
unas diapositivas para explicar la organizacion del sistema de salud. También
cuenta con las herramientas que cada pais deberia tener para cubrir las

enfermedades.
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10.2 América Latinay el Caribe

En esta seccion se aborda la situacién en la regién desde como los
paises definen este tipo de enfermedades. Ademas, se elabord una infografia
con las leyes o0 normas que cada Estado tiene para cubrir estas patologias. De
igual manera, esta seccion cuenta con las repercusiones que tienen estas

patologias en los pacientes.

10.3 Ecuador

Esta categoria inicia con datos de cuantos casos de pacientes con
enfermedades catastroficas hay en el pais. También se habla sobre la situacion
actual del Ecuador con respecto a este tema.

10.3.1 Criterios de inclusién para las enfermedades, segun el

Ministerio de Salud Publica

Se colocan las caracteristicas basicas que determinan a qué
enfermedad se debe llamar catastrofica y a cual huérfana o rara. De igual
manera se presenta una infografia en la que se explica el decrecimiento de
pacientes con enfermedades catastroficas desde el 2016 al 2017. También
cuenta con una entrevista de la doctora Diana Molina del MSP. Ella explica la

postura de la institucion sobre este tema.

10.3.2 Vivir con una enfermedad catastré6fica en Ecuador

problematicas

En esta parte del reportaje se muestran los problemas que tienen que

enfrentar los pacientes para tratar sus padecimientos.
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10.3.3 Regulaciones

En este espacio se presenta todas las regulaciones y leyes que tiene el
pais. Para esto se entrevistdé a Stalin Raza y Manuel Robalino, abogados
especialistas en el tema, quienes dan su punto de vista sobre la Ley Organica
de Salud. Ademas, se analiza el nuevo Codigo Orgénico de Salud que aldn no
ha sido aprobado por la Asamblea.

10.3.4 Diagndstico

En esta categoria se explican las dificultades para llegar a un
diagnostico exacto de las enfermedades. Para ello se presenta una entrevista a
Alexandra Rosero doctora del IESS. Ademas, se realiz6 una infografia
interactiva en la cual se puede ver el porcentaje de enfermedades comunes
gue trata un meédico y el porcentaje de patologias que atiende. Al final de esta
parte se presentan testimonios de pacientes con enfermedades huérfanas,
quienes explican la cantidad de médicos a los que tuvieron que asistir para

determinar su enfermedad.

10.3.5 Atenciéon y medicamentos

Para esta parte se averigu6 si el Ecuador estad en la capacidad de tratar a
pacientes con enfermedades catastréficas. Esta seccion cuenta con tres audios
de Carlos Rosero, doctor del Hospital Eugenio Espejo; Alexandra Rosero,
directora del dispensario del IESS y Fernando Jiménez doctor del Hospital
Metropolitano. Ellos debaten la falta de los medicamentos. Ademas, esta
seccion se complementa con la opinion de la doctora Diana Molina del

Ministerio de Salud Publica.
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10.3.5 Costear los medicamentos ¢Como lo haces?

Para esta seccion se contact6 con Alexandra Gongora una profesional
en seguros, quien comentd que actualmente existe un seguro especifico para
las enfermedades catastréficas. Al final de esta parte del reportaje se colocaron
3 casos de pacientes que tuvieron que costear la enfermedad sin ayuda ni del
Estado ni de una aseguradora privada.

10.3.6 ¢ Como actluan las fundaciones ante esta problematica?

Para esta seccion se contacto con Wilson Merino, director ejecutivo de la
Fundacion Cecilia Rivadeneira y con Ana del Rocio, presidenta de la Fundacion
Fibrosis Quistica, quienes comentaron que actualmente el Estado no apoya a
las fundaciones. Es por esto que las fundaciones se autogestionan. Ademas,
en esta seccidn se entrevisto a Elvia Marifio, la cual comenté que en el
Ecuador ya no hay farmacos para la fibrosis quistica y que deben viajar al

exterior para poder conseguir medicinas para los pacientes.

10.4 Historias

En esta dltima categoria se muestra 4 historia fuertes de diferentes

enfermedades.

10.4.1 Cancer de mama

Gloria Vaca cuenta como fue todo el procedimiento que tuvo que Vvivir
con el cancer de mama hasta superarlo y actualmente con el Sindrome de
Méniere. En esta pagina se pueden ver cuadros interactivos acompafiados de

pequefos testimonios.



40

10.4.2 Soplo al corazdn

Janneth Astudillo tiene una enfermedad congénita. Ella comparte su
experiencia durante todo el proceso de la patologia. ElI género periodistico que
se utiliz6 fue la crénica y se complementd con cuadros interactivos y

entrevistas.

10.4.3 Fibrosis quistica

Julieta Barona perdié a su hijo por esta patologia. Su historia se cuenta a
través del género periodistico (cronica). Ademas, se complementa con videos y

diapositivas interactivas.

10.4.4 Osteogénesis imperfecta

Se muestra un testimonio de Matias Vinces, paciente con huesos de
cristal en Ecuador. Su experiencia se presenta a través de una cronica.
También se recoge el testimonio audiovisual de Jazmin Baez, madre de

Matias.
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11. Link del reportaje multimedia

https://christiann56.wixsite.com/ecuador-enfermedades
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Numero de cédula: (¥2312419.3
Teléfono celular: cAg334401 |
Correo electronico: antonellecaidoet @, yzh00.com
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Quito, ,2"\/ 02%1 7

Por medio de la presente:

v g
Yo,.H.?.Y.O.\..K/.?—.XE?.\.\.QQ.?{@.[@E..C\/p.l, Cl. 130233201:¢ autorizo el uso de
(Especificar entrevista, fotos, videos, audio, datos, base de datos, etc)

a la/el sefiorita/sefor
Gwos. Aﬂq\d?\\@ .\os con ndmero de matricula,
'\0%“\‘-&% ....... estudiante de Periodismo de la Universidad de Las Américas.

El/ La estudiante C*%Mmf\%ud‘\% utilizara este material en el

contexto  del reportaje..f:&ce(. : NS § C(:S\f\ ‘{‘ﬂl‘{\z& OXNXOS
Eany : Yeps O o

g{r}o& 59% Wa%\"\”é‘é* %)a%ajo d;OS T\’A asignatw%;iioss de

Atentamente,

Nombre y apellido: | lovo Vexdmi o
Cargo:
Empresa: £
Numero de cédula; 110 1 53:?70;1

Teléfono celular: 0197 602 & hetmail.com
Correo electronico; levi SerletS 0

Sulas Cyo 1
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Quito 4/\0 2017

Por medio de la presente:

%I/ 7027&7‘73’ )autorizo el uso de

a, fotos, videos, audio, datos, base de datos, etc)

(Especificar entr

Pzt E4 &474’- a la/el seforita/sefior
Csireon. ‘\&U&?\\O QA\O_S con ndmero de matricula,

LOSVVS . estudiante de Periodismo de la Universidad de Las
Ameéricas.

El/ La estudiante Q“‘?Sq\\“f(N %A“f\\o utilizara este material en el

contexto e _report e &%%SL\&&Q?C \‘\\)Q,! R ONODS
c%“o . &Q ‘\%% ae

parte tra asngna ura

T?%\quox\

Atentaménte,
Nombre y/{pellido:
Cargo:

_Empresa:
Numero de cédula:

Teléfono celular:
Correo electrénico:

DR.MILTON JIJON A,
C‘H"tlsta Pedlatra

B.F1, N iR e 428502
L22.F18.N52 1005. 13. 86036154
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Quito, 4//0/ 2017

Por medio de la presente:

Yo/éxﬂ”a’/ﬂf&)ﬁa Cl. {0694454¥... autorizo el uso de
(Especificar entrevista, fotos, videos, audio, datos, base de datos, etc)
e ———
audio. . e a la/el seforita/sefor
6\‘\’&%’(\"?00 HEQUK)S’\\D 3(}\&5 con nGmero de matricula,
S XOR0US, . estudiante de Periodismo de la Universidad de Las
Américas.

El/ La estudiante &%%Wm M\Jﬂ)\“?\\o utilizara este material en el
conteété)‘J &’N reporta;eéc‘%‘{“\ @ C{.}Q@“DS& /V\)Q\i‘?&(\gs O NS
como parte s V\O‘trabajo de Masngnatura de

Agenta%en&*\» )

N Altsconeip. Ko sera
Nombreyapelhdo //gmmdfa {/oJ!/v

Cargo: Directerg my/
Empresa: //w//-;/ [)dﬂm/ ity

Numero de cédula: (JOcaae sqye
Teléfono celular; 0796 §« /o0 & ;
Correo electronico:  ct/exorasery @yo 00 Es
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Quito, 08 [1D2017

Por medio de la presente:

Yo, W%C{(//a@wnﬁbp Cloql%o?(/‘}q autorizo el uso de

a la/el sefiorita/sefior

G%QM‘?(A&\..M‘?\\Z) ?L\QS? con nimero  de matricula,
%QQUS estudiante de Periodismo de la Universidad de Las

Ameéricas.

Ell La estudiante QI NRomy.. AN utilizara este material en el
contexto  del reporta &(\&3& e \(\u?—‘l%\‘éﬁo\w@s

c%\nqo&%)a(?tse;;}\ mral%%g s O‘\Q’ Sas;gna ura L de

Cargor oéwm% dertol
Empresa: }b(d“hﬁ‘ﬂ) Cik- L,;/
Namero de cédula: pa [{50F 3904 099[598?)9"3

Teléfono celular: OD9HY+02
Correo electrénico: ?wnma?ua‘\‘ﬂwlml@mmu e
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Quito, 410 2017

Por medio de la presente:

YoeN8S0N. AS A ..., Cl. 130830383 Ehtorizo el uso de

(Especificar entrevista, fotos, videos, audio, datos, base de datos, etc)
a la/el sefiorita/sefior
Cedevon. Ao, Solos con numero de matricula,
...... JOEVUG, ... estudiante de Periodismo de la Universidad de Las
Américas. i

El/ La estudiante G‘%\\?(Aﬂ\[\&x)@\\b utilizaré este material en el
contexto  del  reportaje. O tRIades. coeatlas e ,\(\QQN&\:F’Q@R oW

. < S N
como parte e s‘l]“'\ tra ajso - de 3 bamgnatu‘l:g de

e RYONACKOCS

Atentamente,

Nombre y apellido:  _ Nagmin _TSacz

Cargo: \Venias

Empresa:

Numero de cédula: (30830381 -9
Teléfono celular: 08806515 4y

Correo electrénico: (\ngm inbac z 14o 8@ %{ffma’ﬁ[ B
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Quito, |10 2017

Por medio de la presente:

{ wmo( . CL.1P3Y)a932 .autorizo el uso de
(Especificar entrevista, fotos, vndeos, audio, datos, base de datos, etc)
a la/el sefiorita/sefior

CRARoe. Mod\e. so\as  con nimero  de matricula,
YOG, estudiante de Periodismo de la Universidad de Las

contexto deI repo ajeg(‘? MGXHE&?{D g\’gdﬂ' M‘l %\QS .ONUNOS
cmo; parte e tra s ura

\?%\qc? O‘(\

Empresa V\M
Numero de cédula: 1oy m-} 3
Teléfono celular: 09948} 8Y

3
Correo electrénico: gcva - w @ k—?{lw v
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Quito, 1A 10 2017

Por medio de la presente:

YOD%\LU\?H%\/\(\OC\ Cl. ......eoe....... autorizo el uso de

(Especificar entrevista, fotos, videos, audio, datos, base de datos, etc)
a la/el seforita/sefior
Crsiyin. PQSM“?\\D SoO\S  con ntimero de matricula,

m\’\U&S ....... estudiante de Periodismo de la Universidad de Las

Américas.

El/ La estudiante C“%Q\\‘?(&(\ W\)\\O utilizara este material en el

contexto $0\ reportae %%&%%ﬂw C R \\\)e\l
como pa raé‘os B asngnatura f

i, A, w,
al My shit
',_mONCDwGM ay

i Litrg
g ,;Eafguo 6- No 15

Nombre y apellido:
Cargo:

Empresa:

Numero de cédula:
Teléfono celular:
Correo electronico:

NS OO
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Quito 20 { 2017

Por medio de la presente:

A,
Yo(a(0°’woh/tw" CILOGORBOTEY) , iriz0 el uso de

(Especificar entrevista, fotos, videos, audio, datos, base de datos, etc)

a la/el senorita/sefor
@ Onwot. N\O&’\\O&)\\&% con nlmero de matricula, \
. YOSMUS. L estudiante de Periodismo de la Universidad de Las 1

Américas.

El/ La estudiante CARxO\wWons . AR\ utilizara este material en el
contexto  del _repor, ajeé&\m . aadaw, B{g&}S &X(gu

SNBSS F@&
g:qmo parte  de tra ajo 8 aS|gnatu

ontbre apelhdo

Cargo: 71 weles e
Empresa: — =
Namero de cédula: © 60230 r63

Teléfono celular; ©F95 79 72 7l p Bl
Correo electrénico: < h?o @"“’ W



Quito 20102017

Por medio de la presente:

Yo%&‘%%ﬂ’ﬂﬂ CI//bféfgffaautorizo el uso de

(Especificar entrevista, fotos, videos, audio, datos, base de datos, etc)

a lalel seforita/sefior
Cu\s’s%?m.\. %JC&?\\D ,S(,\.\LS con numero de matricula,
. XOSYAS.. .. estudiante de Periodismo de la Universidad de Las

Américas.

El/ La estudiante C&%&mm\*\b utilizaré»este material en el
contexto  del 'reporta'eéc%m. ) %\?‘fm@)% S, ONXOS
S Bendo I RANRRRHES aos S St
e NNACROTN

Dr, Fernando Jiménez J.
NEFROLOGO
MSP: LIBRO: 1 FOLIO: 3 N° 7
No. Registro: 1705283610

Nombre y apellido: )‘F}WC&L% (/'#’A/M %/’dw’%
Cargo: /%ﬂ [Ufﬂ

Empresa:

Namero de cédula: FNTfI6A-0
Teléfono celular: 093 Z//,/‘{f'

Correo electrénico:
/(;;/ / Jmre nez/' @ / thea, Lo
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Quito, Ol \\.. 2017

Por medio de la presente:

Yo,...Cﬂ./.J,zl....Qs.t.((lfs...loy&.Jt?........‘., Cl. 121X fl) <7 autorizo el uso de
(Especificar entrevista, fotos, videos, audio, datos, base de datos, etc)
a la/el sefiorita/sefior

G&‘f’\i\\\“?om . P&&X)&?\\b g %A\(E con nimero de matricula,
e ESUNS. estudiante de Periodismo de la Universidad de Las Américas.

El/ La estudiante C:WS%\Q?ORP%%&A‘\O utilizard este material en el

contexto  del reportaje.@x&?@\%&w %@% S ’\(\ﬁ%\)w Pl
G = e SepaoL Bgseothges, aSighatura) B

RO .

Atentamente,

p)

@oreyapellido: (arlor ’!)M,e( Gueri losats
Cargo: [,s‘b/«.qfe

Empresa: )J|.

Numero de cédula: 17(77210(1-7 -

Teléfono celular: 0944717658 ‘

Correo electronico: ¢l o;. catters @) Jlaae }-.fc
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Quito, 1$] 11, 2017

Por medio de la presente:

Yoéﬁ‘é)ﬂ/%&” CIQQZVI"J"U/ autorizo el uso de

(Especificar entrevista, fotos, videos, audio, datos, base de datos, etc)

......................................................... a la/el seforita/sefior
Cedveon. v\, Sl con nimero de matricula,
..... MRUAS. . estudiante de Periodismo de la Universidad de Las

Américas.

El/ La estudiante G\\’Qr\“‘sb(\ Pﬁ“fkd%}x\o 2 utllnzara este material en el
contexto _del reportaje Godit cm’ e S0 UDS
AN Ecudo \mﬂw{.\% \u qa O%\’K

como par!e ajo asngnatura de

............ ﬁv%\oc}?m\

Empresa:
Namero de cédula: (9 (2452 L5
Teléfono celular: oaq $146 22

Correo electrénico: CTN L A 9_—4@ /—/0 7774 /. cCo7
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Quito, 24\ 2017

Por medio de la presente:

vo, Dansla..Podilla....... ¢ 1A!15067-7autorizo el uso de
(Especificar entrevista, fotos, videos, audio, datos, base de datos, etc)
........ ovensi A, ikos, avdia. ..o a lafel sefiorita/sefior
Cereson. W‘?\\Dﬁx\% con nimero  de matricula,
\0303‘-*3 ............ estudiante de Periodismo de la Universidad de Las
Américas.

Ell La estudiante C\P\’\%ﬁ’m A&QU:\Y\\O tlllzara este material en el
contexto  del rep%t(mw \\\Je:& O NS
cgmoc paFPeo( 1 tr%%a%? é Q\QFa S'de

asl na ur
o 3OO

Atentamente,

Nombre y apellido: Denieler Vad: floy
Cargo: Csiudianie,

Empresa: 0D LA

Numero de cédula: \y 23 (5063 -2
Teléfono celular: os53(0 514

Correo electronico: {anny podilaiA@ ive. com.
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Quito2‘r{/ [] 2017

Por medio de la presente:

Yo \N\Q“Uﬁk%k{%\r!m .................. . CLH B4, autorizo el uso de
(Especificar entrevista, fotos, videos, audio, datos, base de datos, etc)
B a la/el sefiorita/sefior
C}(‘?SA\\‘?/&(\ Pﬁiqud“r‘\\a &A\LS‘ con nimero de matricula,
..... k)SL‘\U.S estudiante de Periodismo de la Universidad de Las
Américas,

El/ La estudiante C}L“’SAWQ‘{\ [\‘"\9&‘{\\0 utilizard este material en el

contexto del reportaje Q@% S hogh %X(‘OS O oG
90 )F?o 9«)%\@«&% ®cos aduo qSlgr%i ho

como parte \(de rabajo de

R ' 715

Nombre y apellido: ﬂmMQ.é:oQMo

Cargo:

Empresa:

Numero de cédula: | {-01-2 ;\‘Q;‘\?

Teléfono celular: 03990

Correo electrénico: Ao | 06 o2 At U
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Quito !, !.ll 2017
Por medio de la presente:

(Especificar entrevista, fotos, videos, audio, datos, base de datos, etc)
......................................................... a la/el seforita/sefior

cosdvwon. AdudiNe. ks con numero de matricula,
..... A0SWUS. estudiante de Periodismo de la Universidad de Las
Ameéricas.

El/ La estudiante Q‘\’SQ\\VO‘{\/\‘SM\‘\\D utilizaréd este material en el

como %*;ner%ec)o( su rmmﬁ)g a \glsgnziuré WQ‘%%

e SO\ CROS

Atentamente,

Q@tp - &M@o re-

Nombre y apellido: M 21 b &W}»I;})Bﬂi\ Gor)GORN HERRZLN
Cargo:  Awwiwisiehboen DR $E G NS

Empresa: SZOTECA CA . (TDA.

Nimero de cédula: 13109+8290-2

Teléfono celular:  0aqd §0 2043 i )

Correo electronico:  « |eye-Con ,ova,/é) l‘/‘"”“f’w{ €5

Septeco ( 1sespeo.com

contexto  del  reportaje. S e | %Ryw\{%&o

70



Quito, 8] 1. 2017

Por medio de la presente:

‘ﬂ’/lﬂ» //% "UA .. (.70-?57 Wautonzo el uso de

(Especmcar entrevista, fotos, v:deos audlo datos, base de datos, etc)
a la/el seforita/sefior

CX“&&\"EPQX\ PSSJ)&P\\D SA\(JS con nimero de matricula,

. estudiante de Periodismo de la Universidad de Las
Améncas.

Ell La estudiante C:{Q?\Q\\\?aﬁ\ Pﬁ“xx)\’\\b utmzara este matenal en el

contexto  del reportaje \‘% '-EO\%)\MSO
OCB%%Q)S p%]?e e i{‘.ra%ajo CdS,aOL asi t!?i)a NGO

Atentamente,

Nombre y apellxdo e&(kn(;( /’( Oﬁ
Cargo: Boctoviodpren 7[—\{(% f’%‘/“
Empresa /0l Zf/’ a,%( ol o
Numero de cedula (70226003

Teléfono celular: 7282179

Correo electrénico: 45,1, Laa—?Zu a(@ W@f) o o é Ceo

71



72

Quito,O.\.[ fbb/zm 8

Por medio de la presente:

Yo,&\ﬂf‘?.@.“!‘&k{%.@ ................... . ¢l \BE0OMURD Dautorizo el uso de

(Especificar entrevista, fotos, videos, audio, datos, base de datos, etc)
......................................................... a lalel seforita/sefor

C:&‘%”‘q\\?u\\\ PS\UA")\\O . .XA\OQ con nGmero de matricula,

Américas.

Ell La estudiante C)NA\"Q(UN\ F’&-’C\‘Y\\O utilizara este material en el

contexto del reportaje 6?&3‘*&0&' ﬁﬁs{}) %@ NONOS
S0 eo,urf)(){ . k(; O3 as e

como ~ parte e trabajo aS|gnatura

......... OO e,

Nombre y apellido: &/ & . -

Cargo: coM IStOM  Appa TOE ’/\ 1 N(‘ ~ Aot ) @ TLER.
s AT L S

Empresa: ¥ o1/2600C LX) ECK VAL ISRy WS

Namero de codilla: Goe /£ 4 €6 - ©

Teléfono celular: < / 29932 305°
Correo electrénico: cloco~ja6e o hoTaald com -




Quito,O\j.Eyl2018

Por medio de la presente:

vo.loor 30\ Qoo Aases ..,

CI.‘F?.H.‘.@.ff:..& autorizo el uso de

(Especificar entrevista, fotos, videos, audio, datos, base de datos, etc)

......................................................... a la/el seforita/sefior
GCowan. AN Solos  con nimero de matricula,
Lsals, estudiante de Periodismo de la Universidad de Las

Américas.

Ell La estudiante Q%W&{\PSMQ\\O utlllzara este matenal en el

del gt 0 XS
%ci:teex;o el re rtaj G}*EL? %&"@‘)\ &\:{&i‘ W R

T"&o&mm......_f.f‘.’ff"

Atentamente,

a3|gnatura

Nombrg‘x apellido: _/ .. L 21‘,, / /unc
Cargo: [‘\tPlckeu’\t\nh Ae (lcd P o

E el
Empresa: i Lndocién Ton g & 4(
Nuamero de cedula | Vg, 878 - o
Teléfono celular: o asdz 197
Correo electrénico: - 1eve

5103i5 Coduilstig
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Quito©). ]O@/zma

Por medio de la presente:

; ”%)‘\Q\‘\N\O Cl. /g//f)ﬁfféautorizo el uso de

(Especificar entrevista, fotos, videos, audio, datos, base de datos, etc)

— a la/el seforita/sefor
&Q‘%\\?’Q"‘\ mﬁ)\b DQ\O? con nimero de matricula,
UHW ...... estudiante de Periodismo de la Universidad de Las

Américas.

El/ La estudiante WC)&\ M\U utilizara este material en el

contexto  del rep:ﬂgg{é&‘(\\(%ﬂ‘aﬁtg%aég&,\ %\Y\‘Q\\%

N
cg‘}(cg)\ S ga\(r? rab a;o asugnatu;a\)

Atentamente,

5 \o O~ Lovoderao
Empresa Mﬁgﬁw q\qq %gcq%\qwo G

Ntmero de cédula: |\ 3\\g
Teléfono celular: OOQ) OUQ QSO

Correo electrénico:  uR & L. 0(99) .CC







	1. Tema del reportaje
	2. Objetivo del reportaje multimedia
	3. Justificación de selección del tema
	4. Antecedentes y contextualización del tema
	5. Marco teórico
	5.1 Enfermedades: características e implicaciones
	5.1.1 Diferencia entre salud y enfermedad
	5.1.2Salud, enfermedad y calidad de vida

	5.2 Tipo de enfermedades
	5.2.1 Enfermedades catastróficas
	5.2.2 Enfermedades huérfanas o raras

	5.3 Tipo de enfermedades

	6. Metodología
	7. Fuentes utilizadas
	7.1 Fuentes documentales
	7.2 Fuentes personales

	8. Principales hallazgos de la investigación
	9. Conclusiones
	10. Estructura del reportaje multimedia y sus elementos
	11. Link del reportaje multimedia
	REREFENCIAS
	Anexos

