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EL PLENO
CONSIDERANDO:

eue, el numeral 1 del Art. 3 de la Constitución de la República, consagra que son

deberes prlmordiales del Estado: "...7. Garantizar sin discriminaciÓn alguna el

efectivo gace de /os cierechas esfablecidos en ta Constitución y en /os instrumentos

internacionales en particula¡'la educación, la salud, la alimentación, la seguridad

socialy el agua para sus habitantes...";

eue, el artícqlo 32 de la Constitución estipula'. "La salud es un derecho que garantiza el

Estado, cuya realización se vincula al eiercicio de otros derechos, entre ellos el

derecho uí ugru, tra alimentación, la educación, la cultura física, el trabaio, Ia

seguridad soiial, Ias arnbienfes sanos y ofros que susfentan el buen vivir (..')";

eue, es deber del Estado garantizar el derecho a la salud mediante políticas públicas:

económicas, sociales, culturales, educativas y annbientales; y el acceso

permanente, oportuno y sin exclusión de la poblaciÓn a programas, acciones y

seruicios de pronroción y atención integral de saiud, salud sexual y salud

reproductiva;

eue, en el Capítulo ili, Derechos.de las personas V grLlpos de atención prioritaria, la

Carta Magna estipula: "Art. 35. Pe¡'sonas con derecho a atenci6n prioritaria. Las

personas adultas rnayores, niños, y adolescentes, muieres embarazadas, personas

con discapacidad, personas privadas de ta libertad y quienes adolezcán de

enferrnedádut cataétróficas o de alta complejidad, recibirán atención prioritaria y

especializada en los ámbitos público y privado"'";

eue. la Constitución de la República en su Sección Vll, Personas con enfermedades

catastróficas, establece" i'Arl. 50.- Et Estado garantizará a ta.da persana que sulra

de enfermedades catastróficas o oe alta complejidad el derecho a la atenciÓn
' eipecializ.acia y gratuita en fodos los niveles, de manera oportuna y preferente.";

eue, ei artículo 3Sg de la Constitución de ia República dispone que: ".E! sistema nacional

de salucj tenCrá como.finalidaci el desarrallo, protecciÓfi V. recuperación de las

iapaci¿ades y patenciatidades para; una vida saludable e.. integral, de manera

¡ndiv¡euat y 
"ól*rtin", 

y rccanocerá ta diversidad social y cultural; y que, 2e gyerá

por log. príncipias.genárates de/ si'sfel a nacianal de inclusión y equidad social, y
'por 

las de biaética, con enfoque de género y generacional"";

Que, el Art.35g, lbidem, establece" "El s'ntema nacional de salud comprenderá las

instituciones, prograrnas, po!íticas, rec¡Jrsos, Ecciones y actores en salud; abarca.rá

iod; ár dimelns¡onuJ 
'¿*l 

derecho a Ia salud; garantizará la promociÓn,

preventcian, recuperación y rehabilitación. en fodos los niveles; y' propiciará la

participación ciudadana y e! control sccial'"; d q
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eue, el artículo 361 de Ja No¡nng Fundamental, manifiesta: "El Estado eiercerá Ia

iectoría de/ sistema a frávés de la autoridad sanitaria nacional, será responsable de

formular Ia,potítica nacional.de salud, y normará, legulará y controlará todas las

actividades'relacionadas c¡on la $alud, así como,elfuncionamiento de .las entidades

del sector.";

eue, el artículo 362 de la Carta Magna dispone que los servicios de salud serán seguros,

de calidad y calidez, universales y gnatuitos en todos los niveles de atención y

comprendeÉn los procedimientos de diagnóstico, tratamiento, medicamentos y

rehabilitaciÓn necesarios;

eue, los numerales 5 y 7 del Artículo 363 de la ConstittlciÓn indican: "EI Estado será

responsable de: 5) Brindar cuidado especializado a /os grupos de atención

prióritaria estabtecidos en la Constitución. 7) Garantizar Ia disponibilidad y acceso a

medicamentos de calidad, seguros y eficaces ( ..) En e/ acceso a medicamentos,

/os infereses de Ia salud púbtica prevalecerán sobre /os económicos y

conerciales.";

eue, en el Registro Oficial n.' 625, del24 de Enero de2012, se publicó Ia Ley Orgánica

Reformato ria a la Ley OrEánica de Salud, Ley n." 67 , para inciuir el tratamiento de

las Enfermedades Raras o FNuérfanas y Catastróficas;

eue, rnediante Acuerdo N.' 00001829, de fecha 6 de septiembre de 2012, el Ministerio' de Salud Púbiica, emitió los criterios de inclusión de enfermedades consideradas

catastróficas y raras o huérfanas para beneficiarios del bono Joaquín Gallegos

. Lara, publicado en el Registro Oficial N.' 798 de 27 de Septiembre del 2012;

eue, el artículg 4 de L.ey Orgánica de Salud establece que el Ministerio de Salud Pública

es la autoridad sanitaria nacional;

eue, la Ley Orgánica de la Salud conceptúa, dentro del Capítulo V,, de las Definiciones.

artícúlo ZSg: "Enfermedad C,atastrófica.- Es aquella que cumple con /as srguienfes

características:
a) Que,implique un alto riesgo para la vida de la persttna;

b) eue sea una enfermedaci crónica y por la tanto que su atencién no sea

emergente; Y.

d eúe su 
-tratamiento 

pueda ser programado a que eÍ valor promedio de su

trataniento rnensual sea rnayor a! determinado en el A-cuerda. Ministerial le,la
Autoridad Sanitariaü y, a lps:,Enfermedades Rara-s y Huérfanas; Las enfermedades

raras o huérfanas,.inctuidas ks.de oríge.n genético, son aquellas enfermedades

ptotencialmeinte moftaies, o debilitantes a largo plazo, de baia prevalencia y de alta

complejidad"; . (
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Que, ei artículo 6 de la Ley Orgánica de la Salud, expresa: "Es responsabilidad del
Ministerio de Satu.d Púbtica: 5-A Dictar, regular y.controlar la correcta aplicaciÓn de

la normativa para Ia atención - de patologías consideradas como enfermedades
catastróficás, ásí cotno,.dirigk Ia efectiva aplicación de los programas de atención

de.las mismas";

QUE, CN EI CAPÍTULO III-A DE LAS ENFERMEDADES CATASTRÓFICAS Y RARAS O
HUÉRFANAS de la misma ley, se estipula'. "Art. ...(1) El Estado ecuatoriano
reconacerá de interés nacional a /as enfermedades catastrÓficas y raras o
huérfanas; y, a través de la autoridad sanitaria nacional, implementará las acciones
necesarias para la atención en salud de las y los enfermos que las padezcan, con

e/ fin de mejorar su calidad y expectativa Ce vida, bajo los principios de

disponibitidad, accesibilidad, calidad y calidez; y, estándares de calidad, en la
prornoción, prevención, diagnóstico, tratamiento, rehabilitación, habilitación y
curación. Las personas que sufran esfas enfermedades serán consideradas en

condiciones de doble vulnerabilidad.";

Que, en el Capítulo lll-A de la Ley Orgánica de Salud. se señala: "Art...(2) Son
abligacioneis de la autorídad sanitaria nacional: (...) e) lmplementar |as medidas

necesarias gue facititen y permitan la adquisición de rnedícamentos e insumos
espeoraies para el cuidado de enfermedades consideradas raras a huérfanas en

forma oportuna, pennanente y gratuita para la atención de /as personas que
padecen enfermedades raras o huérfanas.";

Que, el Art. 144.- de la Ley lbidern, establece'. "La autorídad sanitaria nacional podrá

autorizar la importación cie medicarnentos, productos biolÓgicos, disposifivos
médicos, reactivos bioquímicos y de diagnóstico na inscritos en el registro sanitario,
en casgs de emergencia sanitaria o para. personas que requieren tratamientos
especializados no disponibles en ét p,a,ís, para personas que sufran de

e nferm e d ades cafas trofi c a s., ía.ra s o h u é rf a n a s {. .,)':.

Que, en la Ley Orgánica del sisterra Nacional de Contratación Púbiica, en.el Art. 2.- del
RéEinren fsfiecial se estabiece: "s'e sorneterán a la narmativa específica que para

el efecto dicie et Presidente de la Republica en el ReElarnento General a esta Ley,

baja cri.teríos de se/ectividaeL, los proc;edimientos precontractuales de /as siguientes

contrataciones:
1. Las det adquisición de fármacas que celebren las entidades que presten seruicios

de salgd, incluido'el tnstituta Eguatoriano de Seguridad Soera/ (...)";

Que. en ei artículo 84 del Regiamento a la Ley Orgánica del Sistema Nacional de

0ontratación Pública en- su APARTADO lV sobre la ADQUISICIÓN DE

MEDiCAME¡\¡TOS ESPECiALES se regula la importación directa de fármacos: "En

et caso de que se requiera medicamentos especra/es, para tratamientos

. espe cializados, que no cansten en el Repertorio de Medicamentas y no estén

disponibles en el país, la máxima autoridad de la entidad contratante o su
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delegado, solicitarán autorización para importación direeta, a Ia Autoridad Sanitaria
Nacional, quien la concederá previa evaluación de /os justificativos clínico -
terapéuticos.";

Que, quienes padecen enfermedades raras o huérfanas en el Ecuador, que en su
mayoría son generadas por causas genéticas, no están recibiendo suficiente y
oportuna ayuda de parte del Ministerio de Salud Pública por el alto costo de las
medicinas para tratar este tipo de enfermedades a pesar de las garantías
constitucionales consagradas en la Carta Magna y Código Orgánico de Salud;

Que, según la Organización Mundial de la Salud existen aproximadamente 7.000
enfermedades catastróficas, raras o huérfanas;

Que, en el Ecuador más de 150.000 personas padecen de enfermedades catastróficas
raras o huérfanas, segú¡1 expresa el Ministerio de Salud Pública;

Que, ei Ministerio de Salud Prlblica en su Informe para la Política Nacional de
Medicamentos 2017-2021, reconoce que no se encuentran disponibles en el país
alrededor de 90 fármacos que están en la lista de medicamentos esenciales y que
constan en la ultima revisión del Cuadro Nacional de Medicamentos Básicos; es
decir, que del 11% de tales mediiamentos no hay disponibilidad en el país.
lncluso dos fármacos de vital importancia para proteger la vida de las mujeres
embarazadas, tampoco se encuentran disponibles;

En uso de sus facultades y atribr.rciones constitucionales y legales.

Artículo 1.- Exhortar"al Ministerio de Salud Pública que destine.los recursos
económicos suficientes dentro cle su presupuesto para la adquisicrón de los
medicannentos necesarios pana el tratamiento de las enfermedades catastróficas y raras
o huérfanas. .

Artículo 2.- Exhortar al Ministerio de Salud Pública que fortalezca el programa de
atención integral para paeientes que sufran enfermedades catastróficas.

los mecanismos para la oportunaArtíeulo 3.- Ratificar la. necesidad de fortalecer
adquisición de los fármacos para el tratanr.iento de las enfermedades catastróficas y raras
o huérfanas con el objeto de procurarle una mejor calidad de vida a estos pacientes, así
como de reducir el índice de mortaiidad de aqueilos.

Articulo 4.- Disponer a la Cornisión Especializada Permanente del Derecho a la Salud
de la Asamblea Nacional, para que realice el seguimiento del cumplimiento de las (,
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obligaciones de los miembios del Sistema Nacional de Salud, a favor de pacientes que

sufra n enfermedades catastróficas.

Artículo 5.- Convocar a la Ministra de' Salud y al Director del IESS para que

comparezcan ante la Comisión Egpecializada Permanente de Derecho a la Salud y

"*ptiqu"n 
sobre el Sistema de Salud y las inversiones en lo relacíoriado a las

enfermedades catástróficas y raras o huérfanas.

Dado y suscrito en la sede de la Asamblea Nacional, ubicada en el Distrito Metropolitano

de euito, Provincia de Pichincha, 4'los veinte días del mes de junio de 2417 "

DR. JO ES [i].^,.
Presidente
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^i)/DRA. L,IBIA'RIVAS ORDONEZ

Secretaria General


