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EL PLENO
CONSIDERANDO:

ei numeral 1 del Art. 3 de la Constitucion de la Republica, consagra que son
deberes primordiales del Estado: “..1. Garantizar sin discriminacion alguna el
efectivo goce de los derechos establecidos en la Constitucion y en los instrumentos
internacionales en particular fa educacién, la salud, la alimentacion, ia seguridad
social y el agua para sus habitantes...”; '

el articulo 32 de la Constitucion estipula: “La salud es un derecho que garantiza el
Estado, cuya realizacion se vincula al ejercicio de otros derechos, entre ellos el
derecho ai agua, la alimentacién, la educacion, ila cultura fisica, el trabajo, la
seguridad social, los ambientes sanos y otros que sustentan el buen vivir (...)";

es deber del Estado garantizar el derecho a la salud mediante politicas publicas:
econdmicas, sociales, culturales, educativas vy ambientales; y el acceso
permanente, oportuno y sin exclusion de la poblacién a programas, acciones y
servicios de promocién y atencion integral de salud, salud sexual y salud
reproductiva;

en el Capitulo lli, Derechos.de las personas y grupos de atencion prioritaria, la
Carta Magna estipula: “Art. 35. Personas con derecho a atencion prioritaria. Las

- personas adultas mayores, nifios, y adolescentes, mujeres embarazadas, personas

con discapacidad, personas privadas de ia libertad y quienes adolezcan de
enfermedades catastroficas.o de alta complejidad, recibiran atencion prioritaria y
especializada en los dmbitos pubiico y privado...”,

la Constitucion de la Republica en su Seccion VI, Personas con enfermedades
catastroficas, establece: “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 y preferente.”,

el articulo 358 de la Constitucién de la Republica dispone que: “El sistema nacional
de salud tendra como finalidad el desarrollo, proteccion y recuperacion de las
capacidades y potencialidades para. una vida saludable e integral, de manera
individual y colectiva, y reconocera la diversidad social y cultural; y que, se guiara
por los. principios generales del sistema nacional de inclusion . y equidad social, y
por los de bioética, con enfoque de género y generacional.”,

el Art. 359, Ibidem, establece: “E| sistema nacional de salud comprendera las
instituciones, programas, politicas, recursos, acciones y actores en salud; abarcara
todas ias dimensiones del derecho. a la salud: garantizara la promocion,
prevencion, recuperacién y rehabilitacion en fodos los niveles; y propiciara la
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el articulo 361 de la 'Norma Fundamental, manifiesta: “El Estado ejercera la
rectoria del sistema a través de la autoridad sanitaria nacional, sera responsable de
formular la. politica. nacional de salud, y normars, regularéd y controlara todas las
actividades relacionadas con la salud, asi como,el funcionamiento de las entidades
del sector.”; ' ‘ ‘ o

el articulo 362 de la Carta Magna dispone que los servicios de salud seran seguros,
de calidad y calidez, universales y gratuitos en todos los niveles de atencion y
comprenderan los procedimientos de diagnostico, tratamiento, medicamentos y
rehabilitacion necesarios;

los numerales 5 y 7 del Articulo 363 de la Constitucion indican: “El Estado sera
responsable de: 5) Brindar cuidado especializado a los grupos de atencion
prioritaria establecidos en la Constitucion. 7) Garantizar la disponibilidad y acceso a
medicamentos de calidad, seguros y eficaces (...) En el acceso a medicamentos,
los intereses de la salud publica prevaleceran sobre los econémicos y
comerciales.”; C . ' '

en el Registro Oficial rn.° 625, del 24 de Enero de 2012, se publicé la Ley Organica
Reformatoria a la Ley Organica de Salud, Ley n.° 67, para inciuir el tratamiento de
las Enfermedades Raras o Huérfanas y Catastréficas;

mediante Acuerdo N.° 00001829, de fecha 6 de septiembre de 2012, el Ministerio
de Salud Pubiica, emitié los criterios de inclusion de enfermedades consideradas
catastréficas y raras o huérfanas para beneficiarios del bono Joaquin Gallegos
Lara, publicado en el Registro Oficial N.° 798 de 27 de Septiembre del 2012; -

el articulo 4 de Ley Organica de Salud establece que el Ministerio de Salud Publica
es la autoridad sanitaria nacional; ’ '

la Ley Organica de la Salud conceptua, dentro del Capitulo V, de las Definiciones,
articulo 259: “Enfermedad Catastréfica.- Es aquella que cumple con las siguientes
caracteristicas: o :

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

b} Que sea una enfermedad crénica y por lo tanto que su atencion no sea
emergente; . B '

c) Que su tratamiento pueda ser programado o que el valor promedio de su
tratamiento mensual sea mayor al determinado en el Acuerdo Ministerial de la
Autoridad Sanitaria; y, a las:. Enfermedades Raras y Huérfanas: Las enfermedades
raras o huérfanas, incluidas las de origen genético, son aquellas enfermedades
potencialmente mortales, o debilitantes a largo plazo, de baja prevalencia y de alta
complejidad”; . : ‘
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el artlculo 6 de Ia Ley Orgamca de la Salud, expresa ‘Es responsabllldad del
Ministerio de Salud Publica: 5-A Dictar, regular y .controlar la correcta aplicacion de
la normativa para la atencion-de patologias consideradas-como enfermedades
catastroficas, as: como,. dirigir la efectiva aplicacién de los programas de atencion
de las mismas”,

en el CAPITULO IIl-A DE LAS ENFERMEDADES CATASTROFICAS Y RARAS O
HUERFANAS de la misma ley, se estipula: “Art. ...(1) El Estado ecuatoriano
reconocera de interés nacional a las enfermedades catastroficas y raras o
huérfanas; y, a través de la autoridad sanitaria nacional, implementara las acciones
necesarias para la atencion en salud de las y los enfermos que las padezcan, con
el fin de mejorar su calidad y expectativa de vida, bajo los principios de
disponibilidad, accesibilidad, calidad y calidez; y, estandares de calidad, en la
promocion, prevencion, diagnéstico, tratamiento, rehabilitacién, habilitacion y
curacién. Las personas que sufran estas enfermedades seran consideradas en
condiciones de doble vulnerabilidad.”;

en el Capitulo llI-A de la Ley Organica de Salud, se sefiala: “Art...(2) Son
obligaciones de la autoridad sanitaria nacional: {...) e) Implementar las medidas
necesarias que faciliten y permitan la adquisicién de medicamentos e insumos
especiales para el cuidado de enfermedades consideradas raras o huérfanas en
forma oportuna, permanente y gratuita para la atenc:on de las personas que
padecen enfermedades raras o huérfanas.”;

el Art. 144 .- de la Ley Ibidem, establece: “La autoridad sanitaria nacional podra
autorizar la importacion de medicamentos, productos bioldgicos, dispositivos
médicos, reactivos bioquimicos y de diagnéstico no inscritos en el registro sanitario,
en casos de emergencia sanitaria o para_personas que requieren tratamientos
especializados no. disponibles en el pais, para personas que sufran de
enfermedades catastroficas, raras o huérfanas {...)".

en Ia Ley Organlca del sistema Nacional de Contratacién Pubiica, en el Art. 2.- del
Régimen Especial se establece “se someterén a la normativa especifica que para
el efecto dicte el Presidente de la Repiblica en el Reglamento General a esta Ley,
bajo criterios dn se/ect/wdad los procedimientos precontractua/es de las siguientes
contrataciones:

1. Las de adquisicion de farmacos que. celebren las entldades que presten servicios
de salud, incluido el Instituto Fcuatorlano de Seguridad Social (...)"; .

en el ar’uculo 84 del Regiamento ala Ley Organica del Slstema Namonal de
Contrataciéon. Publica en -su APARTADO iV sobre la ADQUISICION DE
MED!CAMENTOS ESPECIALES se reguia la importacion directa de farmacos: “En
el caso de que se requiera medicamentos especiales, para ftratamientos
especializados, que no consten en el Repertorio de Medicamentos y no estén
disponibles en el pais, Ia méxima autoridad de fa entidad contratante o su
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delegado soIICItaran autonzacron para ImportaCIon dlrecta a la Autondad San/tar/a
Nacional, qwen la concedera previa evaluacion de los justificativos clinico —
terapeuticos.”;

Que, quienes padecen enfermedades raras o huérfanas en el Ecuador, que en su
mayoria son generadas por causas genéticas, no estan recibiendo suficiente y
ocportuna ayuda de parte del Ministerio de Salud Publica por el alto costo de las
medicinas para tratar este tipo de enfermedades a pesar de las garantias
constitucionales consagradas en la Carta Magna y Cédigo Organice de Salud;

Que, segun la Organizacion Mundial de la Salud eX|sten aproximadamente 7.000
enfermedades catastroficas, raras o huérfanas;

Que, en el Ecuador mas de 150.000 personas padecen de enfermedades catastréficas,
raras o huérfanas, segun expresa el Ministerio de Salud Publica;

Que, ei Ministerio de Salud Publica en su Informe para la Politica Nacional de
Medicamentos 2017-2021, reconoce que no se encuentran disponibles en el pais
alrededor de 90 farmacos que estan en la lista de medicamentos esenciales y que
constan en la ultima revision del Cuadro Nacional de Medicamentos Basicos; es
decir, que del 11% de tales medicamentos no hay disponibilidad en el pais.
Incluso dos farmacos de vital importancia para proteger la vida de las mujeres
embarazadas, tampoco se encuentran disponibies;

En uso"de‘sus facultades y atribucibnes constitucionales y legales.
RESUELVE:

Articulo 1.- Exhortar- al Ministerio de Salud Publica. que destine los recursos
economicos suficientes . dentro de su presupuesto para la adqwsmlon de los
medicamentos necesarics para el fratamiento de las enfermedades catastroficas y raras
0 huérfanas. .

Articulo 2.- Exhortar al Ministerio de Salud Pablica que fortalezca el programa de
atencion integral para pacientes que sufran enfermedades catastroficas.

Articulo 3.- Ratificar la necesidad de fortalecer los mecanismos para la -oportuna
adquisicion. de los farmacos para e! tralamlento de las enfermedades catastréficas y raras
o huérfanas con el objeto de procurarle una mejor calidad de vida a estos pacientes, asi
como de reducw el indice de mortalidad de aquellos.

Articuio 4.- Disponer a la Comisién Eépeéializada Permanente del Derecho a la Salud
de la Asamblea Nacional, para gue realice el seguimiento del cumplimiento de las
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obligaciones de los. miembros del Sistema Nacional de Salud, a favor de pacientes que
sufran enfermedades catastroficas. } L '

Articulo 5.- Convocar a la Ministra de” Salud y al Director del IESS para que
comparezcan ante la Comision Especializada Permanente de Derecho a la Salud vy
expliquen sobre el Sistema de Salud y las inversiones en lo . relacionado a las
enfermedades catastréficas y raras o huérfanas.

Dado y suscrito en la sede de la Asamblea Nacional, ubicada en el Distrito Metropolitano
de Quito, Provincia de Pichincha, g* los veinte dias del mes de junio de 2017.
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