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RESUMEN

En este estudio se examina la efectividad, con respecto a derecho, de la atencién médica en el
Hospital Raul Maldonado Mejia de Cayambe durante el periodo 2022-2023. Se destaca la
importancia de garantizar un acceso equitativo, oportuno y de calidad a la atencién médica para
este grupo de pacientes con doble vulnerabilidad. La investigacion se fundamenta en la evaluacion
de los desafios que enfrentan estas personas al acceder a servicios de salud oportunos, equitativos
y de calidad en el hospital, respaldando el derecho a la salud como un derecho fundamental
respaldado por la Constitucion.

Se utilizé un enfoque mixto en la investigacién, combinando informacion cualitativa a través
de entrevistas con la directora del hospital y parte del personal médico, y datos cuantitativos
mediante encuestas a las personas con enfermedades catastroficas. Se identificaron areas de mejora
en la atencion médica, como la falta de un area especializada en el hospital para pacientes con
enfermedades catastroficas, la necesidad de capacitacion del personal médico en el manejo de estas
enfermedades, y la importancia de mejorar la disponibilidad de tratamientos especializados. Se
recomienda establecer un servicio especializado de coordinacién y seguimiento, asi como evaluar

y mejorar periddicamente la calidad de la atencion brindada a estos pacientes.

Palabras clave: derecho a la salud. enfermedades catastroficas. acceso equitativo, politicas

publicas. calidad en la atencion médica, tratamientos especializados
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ABSTRACT

This research project covers the efficiency of the health care right of people with catastrophic
diseases at Raul Maldonado Mejia Hospital from Cayambe during the 2022-2023 period. It is
important to remark the importance of guaranteeing an equitable, prompt and high qualified
medical attention to this group of patients with double vulnerability. This project is based on the
evaluation of the whole challenges that these people have to face when they need to access to an
appropriate, equal and efficient service at the hospital, supporting the right to health that every
single person has and that is stablished by the Ecuadorian Constitution.

A mixed approached was applied in this research. For that, the qualitative and quantitative
information were combined through different instruments. The first type of information was
gathered through interviews to the hospital director and an important part of the medical stuff,
while the second one, was obtained from some surveys directed to the people who suffered
catastrophic diseases. As a result, it has been identified some areas to improve according to the
aspect of medical attention. For instance, the absence of a specialized area for the people with
serious illnesses, the requirement of the medical stuff training about these problems and the
importance of improving the specialized treatments availability. Besides, it is recommended to
stablish specialized service of coordination and monitoring as well as evaluate and regularly

improve the quality of the attention provided to these patients.

Key words: right to health, catastrophic diseases, equitable access, public politics, high

quality in medical attention, specialized treatment.
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INTRODUCCION.

Antecedentes

El derecho a la salud es un principio fundamental reconocido en diversos tratados y
convenciones internacionales, entre los cuales destacan la Declaracion Universal de Derechos
Humanos adoptado por las Naciones Unidas en 1948, el Pacto Internacional de Derechos
Econdmicos, Sociales y Culturales de 1966 y la Constitucion de la Organizacion Mundial de la
Salud. Estos documentos reconocen la importancia de garantizar a todas las personas el acceso a
servicios de salud adecuados, oportunos y de calidad, sin discriminacion alguna. (De Currea-Lugo,
2005)

A pesar de estos compromisos internacionales, la realidad en muchos contextos sigue
mostrando desafios significativos en la efectiva implementacion del derecho a la salud,
especialmente para aquellos que enfrentan enfermedades catastroficas. Estas enfermedades,
caracterizadas por su gravedad, complejidad y alto costo de tratamiento, representan una carga
adicional para los individuos y sus familias, asi como para los sistemas de salud que buscan
brindarles atencion.

La Constitucién de la Republica del Ecuador establece el derecho a la salud como un derecho
fundamental e inalienable de todas las personas. En este sentido, el Estado ecuatoriano tiene la
responsabilidad de asegurar un acceso equitativo a servicios de salud de alta calidad, priorizando
la prevencion de enfermedades y la promocion de habitos de vida saludables. La Carta Magna
pone énfasis en la importancia de una atencién integral de la salud, que no solo abarque la
dimension fisica, sino también la mental, emocional y social de las personas. Asimismo, se subraya

la participacion de la ciudadania en la gestion de la salud, fomentando la colaboracién entre el
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Estado, la sociedad civil y la comunidad en general para garantizar el bienestar y la dignidad de

toda la poblacion en materia de salud. (Adrian Lopez-Flores & Sebastian Vazquez-Martinez, 2021)

El Cddigo Orgéanico de la Salud del Ecuador establece las bases legales para regular el derecho
a la salud en el pais, reconociendo este como un derecho humano fundamental. Se enfoca en
garantizar un acceso universal a servicios de salud de calidad, sin discriminacion, promoviendo
una atencion integral que abarca aspectos fisicos, mentales, emocionales y sociales. Asimismo, se
destaca la importancia de la participacion ciudadana en la gestion de la salud y la prevencién de

enfermedades, impulsando estilos de vida saludables para toda la poblacién ecuatoriana.

El Reglamento del Codigo Organico de la Salud en Ecuador establece normas especificas para
asegurar la atencion y cuidado adecuados de las personas que padecen enfermedades catastréficas.
En este sentido, el reglamento incluye medidas para garantizar que estas personas tengan acceso a
atencion médica especializada y a los tratamientos necesarios para enfrentar su condicion de salud.
Se promueve la provisién de cuidados paliativos en las etapas avanzadas de la enfermedad, con el

objetivo de mitigar el sufrimiento y mejorar la calidad de vida de pacientes. (MSP, 2015)

Ademas, se destaca la relevancia de brindar apoyo psicosocial tanto a las personas con
enfermedades catastréficas como a sus familias, con el objetivo de asistirles en la gestion integral
de la situacién. Estas disposiciones estan orientadas a garantizar que las personas afectadas por
enfermedades catastréficas reciban una atencion completa que considere no solo el aspecto fisico
de la enfermedad, sino también el aspecto emocional y social, con la finalidad de mejorar su

bienestar y calidad de vida.
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El Ministerio de Salud Publica es la institucion encargada de coordinar y ejecutar las politicas
publicas relacionadas con la atencion médica de personas con enfermedades catastroficas, a través

de programas y servicios de salud especializados.

El manual emitido por el Ministerio de Salud sobre la atencion prioritaria de individuos con
enfermedades catastrdficas ofrece instrucciones detalladas sobre como proporcionar atencion
especializada y de alta calidad a este grupo de pacientes. En el documento se establecen
procedimientos especificos para garantizar que las personas afectadas reciban la atencion médica
requerida de manera oportuna y eficiente. Asimismo, se describen los pasos a seguir para
suministrar cuidados paliativos en fases avanzadas de la enfermedad, con el propésito de aliviar el

sufrimiento y mejorar la calidad de vida de los pacientes.

El manual resalta la importancia de adoptar un enfoque integral en la atencién de las personas
con enfermedades catastroficas, abordando aspectos fisicos, emocionales y sociales. Se ofrecen
directrices para brindar apoyo psicosocial tanto a los pacientes como a sus familias, con el objetivo

de ayudarles a enfrentar la situacion de manera completa.

En Ecuador, la Corte Constitucional emitié la Sentencia N°. 679-18-JP/20 y acumulados, la cual
trata sobre el derecho a acceder a medicamentos de calidad, seguros y eficaces para personas con
enfermedades catastroficas y de alta complejidad. Esta sentencia destaca la importancia de
garantizar la disponibilidad y acceso a medicamentos adecuados para este grupo de pacientes,
considerando aspectos individuales y estructurales de la salud publica. Se enfatiza la necesidad de
evaluar la eficacia del derecho a la salud en situaciones donde la provisién de medicamentos es
crucial para el bienestar y la calidad de vida de los pacientes. Ademas, se resalta la importancia

del consentimiento informado y la inclusion de cuidados paliativos en la formacion de
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profesionales de la salud, con el objetivo de promover un acceso equitativo y efectivo a los

tratamientos necesarios. (Corte Constitucional del Ecuador, 2020)

El Hospital Ratl Maldonado Mejia, situado en la ciudad de Cayambe, en la provincia de
Pichincha, Ecuador, es un centro de atencion médica publica que brinda servicios de salud a la
poblacion local y sus alrededores. Ofrece diversas prestaciones, como consultas médicas, analisis
de laboratorio, cirugias, atencion de emergencias, hospitalizacion y rehabilitacion, contando con

un personal médico especializado y calificado en distintas &reas.

Atiende a una amplia variedad de pacientes, incluyendo personas de diferentes edades, géneros
y condiciones socioecondmicas, asi como a residentes de comunidades rurales cercanas que
carecen de servicios de salud en sus localidades. A pesar de contar con una infraestructura
adecuada, equipos médicos modernos y medicamentos necesarios, como en muchos hospitales
publicos, pueden existir limitaciones en recursos humanos y materiales, asi como tiempos de

espera prolongados.

Problema de Investigacion.

El proyecto de investigacion se centrara en la evaluacién de la eficacia del derecho a la salud
de las personas con enfermedades catastroficas en el Hospital Raul Maldonado Mejia de Cayambe
durante el periodo 2022-2023. La problematica que se abordara se enfoca en analizar el derecho a
la salud hacia las personas con enfermedades catastroficas al acceder a servicios de salud en este

hospital.

Se investigara a fondo la situacion actual en el Hospital Raul Maldonado Mejia, centrandose en
la existencia y calidad de areas de atencion especificas para personas con enfermedades

catastroficas. Se buscara identificar si el Estado ecuatoriano cumple de manera efectiva con su
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obligacion de garantizar el derecho a la salud de estas personas en el hospital. Se analizaran los
posibles obstaculos y desafios que puedan estar afectando el pleno disfrute de este derecho

fundamental.

Se espera que los resultados de la investigacion proporcionen informacion valiosa para
identificar la eficacia en la prestacion de servicios de salud a las personas con enfermedades
catastroficas en el Hospital Radl Maldonado Mejia, con el objetivo de garantizar un acceso
equitativo, oportuno y de calidad a la atencion médica para este grupo de pacientes con doble

vulnerabilidad.

Justificacion de la Investigacion.

La investigacion sobre la eficacia del derecho a la salud de las personas con enfermedades
catastroficas en el Hospital Raul Maldonado Mejia de Cayambe durante el periodo 2022-2023 se
fundamenta en la necesidad de evaluar y analizar los desafios que enfrentan estas personas al

acceder a servicios de salud oportunos, equitativos y de calidad en dicho hospital.

El proyecto de investigacion se centra en identificar y analizar los obstaculos y deficiencias que
pueden estar limitando el acceso de las personas con enfermedades catastroficas a una atencion

médica adecuada y oportuna en el Hospital Raul Maldonado Mejia.

La relevancia de esta investigacion radica en la importancia del derecho a la salud como un
derecho fundamental respaldado por la Constitucion, que establece la obligacion del Estado de
garantizar este derecho a todos los ciudadanos y en especial a los pacientes con enfermedades

catastroficas.

En este contexto, se busca determinar si el Hospital Raul Maldonado Mejia cumple eficazmente

con este derecho fundamental como lo es el derecho a la salud.
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La investigacion se sitda en el marco de proteger los derechos humanos y promover la igualdad

en el acceso a la atencién médica.

Al analizar la efectividad de las acciones del Estado para asegurar el derecho a la salud de los
pacientes con enfermedades catastrdficas en el Hospital Radl Maldonado Mejia, se busca mejorar

la salud y el bienestar de la poblacién afectada por estas enfermedades en el Cantén Cayambe.

Objetivo General.

Analizar el derecho a la salud de las personas con enfermedades catastréficas en el Hospital

Raul Maldonado Mejia de Cayambe durante el periodo 2022-2023

Objetivos Especificos.

e Determinar el derecho a la salud a nivel nacional e internacional

e Analizar el derecho de las personas con enfermedades catastroficas a nivel nacional e
internacional.

e Evaluar la eficacia del derecho a la salud en el Hospital Basico de Cayambe Radl

Maldonado Mejia para las personas que padecen de enfermedades catastroficas.

Pregunta de Investigacion.

¢Cual es la efectividad del derecho a la salud de las personas que padecen de enfermedades

catastroficas en el Hospital Raul Maldonado Mejia de Cayambe durante el periodo 2022-2023?
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CAPITULO |
1. MARCO TEORICO

1.1. Derecho a la Salud.

Segun la Declaracion Universal de Derechos Humanos de las Naciones Unidas (1948), "toda
persona tiene derecho a un nivel de vida adecuado que le asegure, asi como a su familia, la salud
y el bienestar, y en especial la alimentacion, el vestido, la vivienda, la asistencia médica y los
servicios sociales necesarios" (Articulo 25). La Organizacion de las Naciones Unidas (ONU)
define el derecho a la salud como "el derecho de toda persona al disfrute del més alto nivel posible
de salud fisica y mental" (Organizacion de las Naciones Unidas, 1966). Este derecho esta
consagrado en diversos instrumentos internacionales, como la Declaracidén Universal de Derechos

Humanos y el Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales.

De acuerdo de la Organizacion Mundial de Salud (1949) ha precisado que la salud es un estado
de completo bienestar fisico, mental y social y no solamente la ausencia de afecciones o de
enfermedades. Asi mismo, el goce del maximo grado de salud que se pueda lograr es uno de los
derechos fundamentales de todo ser humano sin distincién de raza, religion, ideologia politica o

condicion econdmica o social

Organizacién Panamericana de Salud (2024) en su articulo Salud Universal, define el derecho
a la salud como "el grado en el cual las personas tienen la posibilidad de recibir una atencion
médica adecuada, oportuna y de calidad, asi como de acceder a los medicamentos y servicios
necesarios para mantener su salud y bienestar". Este concepto reconoce que el acceso a la salud es

un derecho humano fundamental que debe ser garantizado por los Estados.

Un concepto al derecho a la salud es:
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Que todas las personas tienen el derecho a disfrutar del més alto nivel de salud fisica y mental
posible. Este pacto reconoce que el disfrute del derecho a la salud no debe ser obstaculizado
por motivos econdmicos, y garantiza el acceso equitativo a servicios de salud de calidad.

(Organizacion de las Naciones Unidas, 1966)

La Declaracion Universal de Derechos Humanos (DUDH) reconoce el derecho a la salud como
un componente esencial de los derechos humanos fundamentales. Segin este documento, todas las
personas tienen derecho a un nivel de vida que asegure su salud y bienestar, y los paises deben
esforzarse por asegurar el acceso a la atencion médica y a los servicios de salud requeridos.

(Cevallos Sanchez & Alvarado Moncada, 2024)

La Convencion Americana sobre Derechos Humanos (CADH) y el Protocolo de San Salvador,
también conocido como Protocolo de atencion para personas con enfermedades catastroficas,
refuerzan la proteccion del derecho a la salud en el ambito regional. Estos instrumentos legales
buscan garantizar que las personas tengan acceso a servicios de salud de calidad, especialmente en
situaciones de emergencia o enfermedades graves. (Cevallos Sanchez & Alvarado Moncada,

2024)

El Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (PIDESC) y el Pacto
Internacional de Derechos Civiles y Politicos (PIDCP) son dos tratados internacionales que
también tratan sobre el derecho a la salud. EI PIDESC reconoce el derecho de todas las personas
a disfrutar del mas alto nivel posible de salud fisica y mental, mientras que el PIDCP destaca la
importancia de garantizar la igualdad de acceso a los servicios de salud sin discriminacion. (Gaibor

Gallardo, 2023)
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En conjunto, estos instrumentos internacionales y regionales establecen un marco legal solido
para promover y proteger el derecho a la salud en todo el mundo, reconociéndolo como un derecho
humano fundamental que debe ser respetado, protegido y cumplido por los Estados. (Montiel Laje

& Granja Huacon, 2023)

En el caso de las personas con enfermedades catastroficas, el convenio establece la obligacion
de los Estados Parte de garantizar el acceso a tratamientos y cuidados adecuados, sin

discriminacion y con especial atencion a las personas en situacion de vulnerabilidad.

De acuerdo al articulo 32 de la Constitucién del Ecuador consagra el derecho a la salud como
un derecho fundamental de todas las personas, El Estado Ecuatoriano (2008) establece que: “todas
las personas tienen derecho a acceder a servicios de salud de calidad, a la prevencion, tratamiento

y rehabilitacion de enfermedades, asi como a la promocion de estilos de vida saludables” (p.18)

El articulo 32 reconoce la importancia de la salud como un componente esencial del bienestar
individual y colectivo. Garantiza que el Estado ecuatoriano debe promover politicas publicas que
aseguren el acceso universal a servicios de salud, sin discriminacién alguna, y que respondan a las

necesidades de la poblacion en todas sus diversidades. (Estado Ecuatoriano, 2008, p. 18)

Este derecho a la salud se enmarca en el principio de solidaridad y equidad, donde se busca
garantizar que todas las personas, independientemente de su condicion econémica, social o
geografica, puedan disfrutar de un nivel adecuado de salud y bienestar. Asimismo, establece la
obligacion del Estado de crear y fortalecer un sistema de salud integral, inclusivo y sostenible, que
promueva la participacion de la sociedad en la toma de decisiones relacionadas con la salud.

(Constitucion de la Republica del Ecuador, 2008, p. 449)



23

El Cddigo Organico de Salud de regula diversos aspectos relacionados con la salud, la seguridad
y la proteccion social en el pais. Este codigo establece los principios, derechos, deberes, politicas
y acciones en materia de salud, con el objetivo de garantizar el acceso universal a servicios de
salud de calidad, promover la prevencion de enfermedades, proteger la salud de la poblacion y

fomentar estilos de vida saludables. (Convencién Americana, 1978)

1. Organizacion del Sistema de Salud: El cddigo establece la estructura y funcionamiento del
sistema de salud en Ecuador, definiendo las responsabilidades de las instituciones publicas y

privadas en la prestacion de servicios de salud.

2. Promocion de la Salud: Se promueve la adopcion de medidas y politicas destinadas a
fomentar estilos de vida saludables, la prevencién de enfermedades y la promocion del bienestar

integral de la poblacién.

3. Atencion Médica: Se establecen los criterios para la prestacion de servicios de atencion

médica, garantizando la calidad y la equidad en el acceso a los mismos.

4. Vigilancia Epidemioldgica: Se establecen mecanismos para la vigilancia, control y
prevencion de enfermedades transmisibles y no transmisibles, con el fin de proteger la salud de la

poblacién.

5. Seguridad Social en Salud: El cddigo regula la seguridad social en salud, garantizando que
todos los ciudadanos tengan acceso a servicios de salud, independientemente de su condicion

econdmica o social.
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1.2. Autores Sobre el Derecho a la Salud.

Quevedo Zalamea & Molina Torres (2022) definen que el derecho a la salud es un tema amplio
y complejo que puede ser conceptualizado de diversas maneras dependiendo del contexto y las
circunstancias en las que nos encontremos. Diversos autores, tanto nacionales como extranjeros,
han abordado este tema desde diferentes perspectivas para ofrecer una vision integral del derecho

a la salud.

Segun el debate del pensamiento contrahegemonico en salud, (Feo, 2012) aborda el tema del
derecho a la salud desde una perspectiva integral, destacando la importancia de considerar la salud
como un estado de completo bienestar en todos los aspectos de la vida de las personas. En su
analisis, define el derecho a la salud como "el equilibrio de los factores fisico, psiquico y social en
una persona”, que va mas alla de la mera ausencia de enfermedad y abarca el bienestar fisico,
mental y social de las personas. Esta concepcion se alinea con la definicién de la Organizacion

Mundial de la Salud, que entiende la salud como un equilibrio integral en estos tres aspectos.

El autor Parra Vera (2012) aborda el tema del derecho a la salud desde una perspectiva
comparada, centrandose en el andlisis de sentencias de Altas Cortes en México, Guatemala y
Colombia. Parra Vera destaca la importancia de considerar la interaccion del derecho a la salud
con otros derechos fundamentales y cémo esto influye en el tipo de remedio judicial ofrecido en

casos relacionados con la salud.

En su analisis, Parra Vera (2012) resalta la relevancia de proteger la autonomia personal y el
libre desarrollo de la personalidad en relacion con el derecho a la salud. Se discuten aspectos como

el consentimiento informado del paciente en la toma de decisiones sobre tratamientos médicos,
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enfatizando que el consentimiento del paciente prevalece sobre el dictamen médico en ciertas

circunstancias especificas.

Ademas, el autor aborda la relacion entre la identidad sexual y la autonomia personal en el
contexto de la salud, destacando la importancia de respetar la autodeterminacion de las personas

en cuanto a su tratamiento médico y el derecho a la intimidad personal y familiar.

Torres (2022) aborda el tema del derecho a la salud desde una perspectiva integral, destacando
la complejidad de este derecho y su interrelacion con otros aspectos fundamentales. En su analisis,
define el derecho a la salud como "el equilibrio de los factores fisico, psiquico y social en una
persona"”, que va mas alla de la mera ausencia de enfermedad y abarca el bienestar fisico, mental
y social de las personas. De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud, la salud se entiende

como un equilibrio integral en estos tres aspectos.

Torres (2022) resalta la interdependencia de los componentes bioldgico, psicoldgico y social en
la definicion de la salud. Sefiala que la salud no puede considerarse de forma aislada, ya que esta
intrinsecamente ligada al correcto funcionamiento de estos tres aspectos en la vida de las personas.
Destaca la importancia de abordar la salud desde una perspectiva holistica, que incluya tanto el

aspecto fisico como el mental y social.

Ademas, hace hincapié en la necesidad de garantizar el acceso a servicios de salud de calidad y
en la importancia de politicas publicas que promuevan la proteccion, promocién y conservacion
del bienestar fisico, psiquico y social de los individuos. En este sentido, subraya la relevancia de
considerar el derecho a la salud como una prerrogativa que no solo implica la atencion médica,

sino también la creacion de entornos sociales y comunitarios saludables.
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Torres aporta una vision integral y profunda sobre el derecho a la salud, resaltando su
complejidad y su interrelacién con otros derechos fundamentales. Su enfoque destaca la
importancia de considerar la salud como un estado de completo bienestar en todos los aspectos de
la vida de las personas, y aboga por politicas que garanticen el acceso equitativo a servicios de

salud para todos.

Ramiro Avila Santamaria (2012) destaca que la necesidad de que el Estado garantice el acceso
equitativo a servicios de salud de calidad para toda la poblacion, sin discriminacion alguna. Ha
enfatizado en la importancia de que existan politicas publicas efectivas que promuevan la
prevencion de enfermedades, la atencion médica oportuna y la promocion de estilos de vida

saludables.

En sus analisis, Santamaria ha resaltado la interconexién entre el derecho a la salud y otros
derechos fundamentales, como el derecho a la vida, la dignidad humana, la igualdad y la no
discriminacién. Ha abogado por la necesidad de que el Estado y la sociedad en su conjunto trabajen
en conjunto para garantizar el pleno ejercicio de este derecho, especialmente para los grupos mas

vulnerables y marginados.
1.3. La universalidad de la salud

La universalidad de la salud segin la OMS y la ONU, promueve la salud como un derecho
humano fundamental. Este principio asegura que todas las personas, en cualquier parte del mundo,
tienen el derecho inalienable de recibir atencion médica y servicios de salud de calidad sin

discriminacion. (Colautti, 2022)

Este enfoque se relaciona estrechamente con iniciativas como la cobertura sanitaria universal,

la cual busca garantizar que todas las personas puedan acceder a servicios de salud esenciales sin
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enfrentar dificultades financieras, con el objetivo de disminuir las disparidades en salud y fomentar

el bienestar de las poblaciones a nivel global. (Joel et al., 2024)

En el contexto especifico de Ecuador, la universalidad de la salud se manifiesta en la
Constitucion del pais, la cual reconoce el derecho de todas las personas a recibir servicios de salud
de calidad. Ecuador ha implementado politicas destinadas a fortalecer su sistema de salud y
mejorar la cobertura sanitaria, con la finalidad de asegurar que todos los ciudadanos reciban la
atencion médica necesaria, independientemente de su situacion econémica o social. (Estado

Ecuatoriano, 2008)

1.4. Acceso a lasalud

El acceso a la salud es un concepto fundamental que se refiere a la capacidad de las personas
para obtener servicios de salud cuando los necesitan. Este acceso incluye tanto la disponibilidad
de servicios de salud adecuados como la posibilidad de utilizarlos de manera efectiva, asequible y

sin discriminacion. (Chiliquinga Yanchatipan & Erazo Galarza, 2023)

El acceso a la salud se fundamenta en el derecho fundamental a la salud reconocido por
organizaciones internacionales como la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y la
Organizacién de las Naciones Unidas (ONU). Este derecho establece que todas las personas tienen
el derecho a gozar del méas alto nivel posible de salud fisica y mental, sin distincion de raza,

religién, condicion econémica o social. (Joel et al., 2024)

La garantia del acceso a la salud es esencial para promover la equidad en la sociedad, reducir
las desigualdades en salud y mejorar el bienestar de la poblacion en su conjunto. A través de
politicas publicas, programas de salud universal y cobertura sanitaria integral, se busca asegurar

que todas las personas puedan acceder a servicios de salud de calidad, contribuyendo asi a la
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construccién de sociedades mas justas y saludables. (Cevallos Sanchez & Alvarado Moncada,

2024)

1.5. Cuidados paliativos.

La Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) indica que los cuidados paliativos
representan un enfoque destinado a mejorar la calidad de vida de pacientes y sus familias que
enfrentan los desafios asociados con enfermedades potencialmente mortales. Este enfoque abarca
la prevencion y alivio del sufrimiento mediante la identificacion temprana, evaluacion y
tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales. (Gaibor Gallardo,
2023)

Se estima que alrededor de 40 millones de personas en todo el mundo necesitan cuidados
paliativos cada afio, debido al envejecimiento de la poblacion y al aumento de enfermedades
cronicas y no transmisibles. Por lo tanto, existe una creciente necesidad de abordar estas
demandas a través de la sensibilizacion, la mejora de las regulaciones sanitarias, la capacitacion
de profesionales de la salud y la integracién de los cuidados paliativos en el sistema de salud.
(Convencion Americana, 1978)

1.6. Derecho a la Salud Como Derecho Fundamental.

El derecho a la salud en Ecuador se considera fundamental por las siguientes razones:

1. Importancia para la dignidad humana: El acceso a servicios de salud de calidad es

fundamental para garantizar la dignidad de las personas y su bienestar integral.

2. Proteccion de laviday la integridad fisica: La salud es un factor determinante en la
proteccién de la vida y la integridad fisica de las personas. Garantizar el derecho a la salud

contribuye a preservar estos aspectos fundamentales.
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3. lgualdady no discriminacién: El derecho a la salud garantiza que todas las personas
tengan acceso a servicios de salud sin discriminacion, promoviendo la igualdad de

oportunidades y el respeto a la diversidad.

4. Vinculacion con otros derechos fundamentales: El derecho a la salud esta
relacionado con otros derechos fundamentales, como el derecho a la vida, el derecho a la

igualdad, el derecho a un nivel de vida adecuado, entre otros. (MSP, 2015)

1.7. Derecho a la salud como derecho fundamental por su relacion con otros derechos

fundamentales.

El derecho a la salud en Ecuador se encuentra estrechamente vinculado con varios otros

derechos fundamentales, lo que resalta su importancia en el marco de los derechos humanos.

En primer lugar, la relacién con el derecho a la vida es crucial, ya que una buena salud es un
factor determinante para la preservacion y el disfrute pleno del derecho a la vida. El acceso a
servicios de salud adecuados y oportunos puede prevenir enfermedades, tratar condiciones

médicas y prolongar la esperanza de vida de las personas.

Ademas, el derecho a la salud se relaciona con el derecho a la igualdad al garantizar que todas
las personas, sin importar su origen, género, orientacién sexual, o cualquier otra caracteristica,
tengan acceso equitativo a servicios de salud. Esto contribuye a reducir las disparidades en salud
y promover la igualdad de oportunidades para todos los individuos. (Quevedo Zalamea & Molina

Torres, 2022)

Asimismo, la conexion con el derecho a un nivel de vida adecuado es evidente, ya que la salud

es un componente esencial para el bienestar general de las personas. Sin una buena salud, resulta
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dificil disfrutar de otros aspectos de la vida, como la educacion, el trabajo y la participacion en la

sociedad.

1.8. ElI derecho a la salud como derecho fundamental frente a las personas con

enfermedades catastroficas.

En Ecuador, el derecho a la salud se reconoce como un derecho fundamental que debe ser
garantizado para todas las personas, incluyendo aquellas que enfrentan enfermedades catastroficas

0 de alto costo. (Fonseca Borges et al., 2018)

Para las personas con enfermedades catastroficas, el acceso a servicios de salud de calidad y
especializados es fundamental para garantizar su derecho a la vida y a la integridad fisica. En este
sentido, el Estado ecuatoriano tiene la responsabilidad de asegurar que estas personas reciban el
tratamiento y la atencion médica necesaria para enfrentar sus condiciones de salud, sin

discriminacién y con equidad. (Quevedo Zalamea & Molina Torres, 2022)

Ademas, el derecho a la salud de las personas con enfermedades catastroficas también implica
la provision de medicamentos y terapias costosas que puedan ser necesarios para su tratamiento.
El Estado debe garantizar el acceso a estos recursos, ya sea a través de programas de salud publica,
seguros de salud o subsidios, para asegurar que estas personas reciban la atencion adecuada sin
que su condicion econdmica sea un obstaculo, en Ecuador el derecho a la salud como derecho
fundamental se extiende a las personas con enfermedades catastroficas, asegurando que reciban la
atencion médica necesaria, los tratamientos especializados y los recursos requeridos para enfrentar

sus condiciones de salud de manera digna y equitativa. (Gaibor Gallardo, 2023)
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1.9. Obligaciones del Estado en materia de salud

Segun la Constitucion de la Republica del Ecuador, las obligaciones del Estado en materia de
salud relacionadas con la disponibilidad, accesibilidad, aceptabilidad y calidad se encuentran en

varios articulos:
1.9.1. Disponibilidad.

El Articulo 32 de la Constitucion establece que:
El Estado tiene la obligacion de asegurar el derecho a la salud a través de politicas que
abarquen aspectos econdmicos, sociales, culturales, educativos y ambientales, garantizando
un acceso continuo, oportuno y sin discriminacion a programas, acciones y servicios de
promocion y atencion integral de salud. (Ecuatoriano, 2008, p. 172)

1.9.2. Accesibilidad

El Articulo 362 establece que:

La prestacion de servicios de salud como un servicio publico se llevara a cabo a través de una
variedad de entidades, que pueden ser estatales, privadas, autbnomas, comunitarias o aquellas
que practiquen medicinas ancestrales alternativas y complementarias. Estos servicios de salud
deben ser seguros, de calidad y brindados con calidez, asegurando el acceso a la informacion y
la confidencialidad de los pacientes. (Estado Ecuatoriano, 2008, p. 172)

1.9.3. Aceptabilidad.

El Articulo 359 afirma que:

El sistema de salud a nivel nacional se encargara de asegurar la promocién, prevencion,

recuperacion y rehabilitacion en todos los niveles, fomentando la participacion de la ciudadania
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y el control social. Esto se fundamenta en los principios de bioética, suficiencia e

interculturalidad (Estado Ecuatoriano, 2008, p. 172)
1.9.4. Calidad
El Articulo 363 establece que:

Es responsabilidad del Estado fortalecer los servicios de salud publicos, integrar al personal
capacitado y proveer la infraestructura y equipamiento necesarios a las instituciones de salud
estatales. Esto garantiza la calidad, seguridad y el respeto a los derechos de los pacientes.

(Estado Ecuatoriano, 2008, p. 173)
1.10. Obligaciones con efecto inmediato

Segun el articulo 426 de la Constitucion, se establece que: “tanto las personas, las autoridades
y las instituciones estan sujetas a la Constitucion. Ademas, se sefiala que los derechos
contemplados en la Constitucion y en los tratados internacionales de derechos humanos deben ser

cumplidos y aplicados de manera inmediata” (Estado Ecuatoriano, 2008, p. 202)
1.11. Obligaciones de cumplimiento progresivo.
Segun el articulo 8 de la Constitucion, se establece que:

El desarrollo progresivo de los derechos se llevara a cabo a través de normas, jurisprudencia y
politicas publicas. El Estado tendra la responsabilidad de crear y asegurar las condiciones
requeridas para el pleno reconocimiento y ejercicio de estos derechos. Asimismo, se indica que
cualquier accion u omision que tenga un efecto regresivo y que injustificadamente disminuya,
menoscabe o anule el ejercicio de los derechos serd considerada inconstitucional. (Estado

Ecuatoriano, 2008, p. 10)
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Los articulos mencionados en la Constitucion del Ecuador se refieren a derechos en general y
a las obligaciones del Estado en relacidn con el respeto, proteccion y cumplimiento de los derechos
fundamentales de los ciudadanos. Aunque no se menciona especificamente el derecho a la salud
en los articulos citados, estos establecen principios generales que son aplicables a todos los
derechos reconocidos en la Constitucion y en los instrumentos internacionales de derechos

humanos. (Malo Serrano & Malo Corral, 2014)

En el caso del derecho a la salud, las obligaciones del Estado en relacion con este derecho se
derivan de los principios generales establecidos en la Constitucion, como el cumplimiento
progresivo de los derechos, la garantia de acceso a servicios de salud de calidad y la proteccién
integral de la salud de la poblacion. Por lo tanto, los articulos mencionados tienen implicaciones
para el derecho a la salud, ya que establecen las bases para la proteccién y garantia de todos los
derechos fundamentales de los ciudadanos, incluido el derecho a la salud. (Adrian Lopez Flores &

Sebastian Vazquez Martinez, 2021)

1.12. Obligaciones de Accesibilidad con Efecto Inmediato

El Articulo 362 de la Constitucion de la Republica del Ecuador establece “las responsabilidades
de accesibilidad inmediata, la obligacion de asegurar el acceso gratuito a la atencion primaria de
salud y la obligacién de garantizar el pleno ejercicio del derecho a la salud sin ninguna forma de

discriminacién” (Estado Ecuatoriano, 2008, p. 172)

1.13. Jurisprudencia.

Corte Constitucional del Ecuador (2020) en la sentencia N° 679-18-JP/20 y acumulados,
destaca la importancia de politicas publicas efectivas, la coordinacién interinstitucional y la

necesidad de garantizar el cumplimiento de este derecho. Se enfoca en casos de enfermedades
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catastroficas, resaltando la complejidad y la necesidad de una atencion integral. La sentencia
establece directrices para la proteccion de este derecho, incluyendo la capacitacion de operadores
de justicia y la promocion de cuidados paliativos, la sentencia destaca la importancia de garantizar
el acceso a medicamentos de calidad y la atencion integral de la salud de las personas,

especialmente en casos de enfermedades graves y complejas.

1.13.1. Competencia de la Corte Constitucional.

Se establece que la Corte es competente para expedir sentencias que constituyen jurisprudencia

vinculante en casos relacionados con el derecho a la salud y la provisién de medicamentos.

1.13.2. Derecho a la salud y acceso a medicamentos.

Se resalta la importancia de garantizar el acceso a medicamentos de calidad para personas con
enfermedades catastréficas, asi como la necesidad de politicas publicas que promuevan la
prevencion de enfermedades y la promocion de la salud.

1.13.3. Responsabilidad del Estado.

Se menciona que el Estado es el obligado a garantizar el acceso a medicamentos de calidad,
seguros y eficaces, a través de la Red Publica Integral de Salud y otras entidades relacionadas
con la salud.

1.13.4. Consentimiento informado.

Se aborda la importancia del consentimiento informado en la toma de decisiones
sobretratamientos y medicamentos, asegurando que las personas tengan la informacidn necesaria

para tomar decisiones libres y voluntarias.
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1.14. Enfermedad Catastrofica.

Una enfermedad catastréfica, de acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), se
caracteriza por ser una enfermedad grave y potencialmente mortal que puede tener consecuencias
devastadoras para la salud y la calidad de vida de un individuo. Estas enfermedades suelen ser

cronicas, progresivas y requieren tratamientos costosos y prolongados. (OMS, 1949)

En el contexto de la Comision Interamericana de Derechos Humanos (CIDH), el Protocolo de
atencion para personas con enfermedades catastroficas establece pautas y recomendaciones para
garantizar el acceso a servicios de salud de calidad para las personas afectadas por este tipo de
enfermedades. El objetivo es asegurar que reciban la atenciéon médica necesaria, sin discriminacion
y con un enfoque integral que aborde sus necesidades médicas, psicoldgicas y sociales. (Ormaza

Avila, 2021)

El articulo 1 del Acuerdo Ministerial 1829 establece los criterios para definir una enfermedad
como catastrofica, rara u huérfana. En el caso de las enfermedades catastroficas, se describen como
patologias crénicas que representan un alto riesgo para la vida del paciente y que requieren
tratamientos de alto costo econémico, teniendo un impacto significativo en la sociedad. Estas
enfermedades suelen ser de larga duracion o permanentes y generalmente tienen una cobertura

limitada o nula por parte de las aseguradoras. (Organizacion de las Naciones Unidas, 1966)

Los criterios de inclusion para las enfermedades catastréficas incluyen su peligro para la vida,
la cronicidad de la enfermedad, la posibilidad de programar el tratamiento, el alto costo del
tratamiento en comparacién con una canasta familiar vital mensual y la falta de cobertura total o

parcial en hospitales publicos o instituciones gubernamentales. EI Ministerio de Salud Publica es
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responsable de definir qué tratamientos o intervenciones no pueden ser cubiertos por dichas

entidades. (MSP, 2015)

En el caso de Ecuador, la Ley Orgénica de Salud reconoce y define las enfermedades
catastréficas como aquellas que requieren un tratamiento prolongado, costoso y especializado, y
que ponen en riesgo la vida del paciente. Esta ley establece mecanismos para garantizar que las
personas afectadas por enfermedades catastréficas reciban atencion médica oportunay de calidad,
asi como apoyo econdémico y social para hacer frente a los costos asociados con su tratamiento.

(MSP, 2015)

1.15. Derecho de las personas con enfermedad catastroéfica

Si bien la Declaracion Universal de Derechos Humanos no menciona explicitamente a las
personas con enfermedades catastrdficas, su articulo 25 reconoce el derecho de toda persona a
recibir atencion médica y servicios sociales necesarios para garantizar su salud y bienestar. Este
principio se aplica a todas las personas, incluyendo aquellas con enfermedades graves o

catastréficas. (OMS, 1949)

El Pacto Internacional de Derechos Econdémicos, Sociales y Culturales (PIDESC) reconoce el
derecho de todas las personas a disfrutar del mas alto nivel posible de salud fisica y mental. Esto
incluye el acceso a servicios médicos, la prevencién y el tratamiento de enfermedades, asi como
la proteccion de la salud de las personas con enfermedades catastroficas. (Organizacion de las

Naciones Unidas, 1966)

En Ecuador, los derechos de las personas con enfermedades catastréficas estan respaldados
principalmente por la Constitucién de la Republica del Ecuador, la cual establece al derecho a la

salud como un derecho prioritario de todas las personas. Ademas, la Ley Organica de Salud de
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Ecuador establece las disposiciones legales relacionadas con el acceso a los servicios de salud, la
proteccion de los derechos de los pacientes y la atencion a personas con enfermedades

catastroficas. (MSP, 2015)

En particular, la Ley Orgénica de Salud de Ecuador establece que todas las personas tienen
derecho a recibir atencion médica integral y de calidad, sin discriminacion, y reconoce la
importancia de garantizar el acceso a servicios de salud especializados para personas con

enfermedades catastroficas.

Ademas de la Ley Orgénica de Salud, existen otras normativas y reglamentos en Ecuador que
complementan la proteccion de los derechos de las personas con enfermedades catastroficas. Estas
normativas incluyen la obligacion del Estado de promover politicas y programas de salud que
garanticen la proteccion de la salud de la poblacion, asi como normas especificas sobre el acceso
a medicamentos, programas de atencion especializada y medidas de proteccion financiera para

pacientes con enfermedades de alto costo. (MSP, 2015)
1.16. Personas con enfermedades catastréficas como grupo de atencion prioritaria.

El Estado Ecuatoriano (2008) establece que las mujeres embarazadas, nifios y adolescentes,
personas adultas mayores; personas con discapacidad o privadas de libertad; y quienes padezcan
de enfermedades catastroficas o de alta complejidad, tendran derecho a recibir atencion prioritaria
y especializada tanto en el ambito pablico y el privado por igual. Esto significa que estos grupos
de atencion prioritaria deben recibir una atencion preferente y de calidad en todos los niveles de
salud, garantizando su bienestar y acceso a servicios de salud adecuados segun sus necesidades

especificas.



38

Las personas con enfermedades catastroficas también pueden considerarse dentro de los grupos
de atencion prioritaria 0 categorias protegidas, ya que su condicion de salud particular las coloca
en una situacion de vulnerabilidad que requiere medidas especiales para garantizar su bienestar y

acceso a servicios médicos adecuados. (Briones, 2020)

Dentro de la categoria de personas con enfermedades catastroficas, se pueden incluir aquellas
que padecen enfermedades graves, cronicas o terminales que requieren tratamientos intensivos,
costosos o0 especializados. Estas personas pueden enfrentar desafios adicionales en términos de
acceso a la atencion médica, apoyo emocional, cuidados paliativos y proteccion de sus derechos

en el &mbito de la salud.

Por lo tanto, es importante reconocer a las personas con enfermedades catastréficas como un
grupo de atencién prioritaria que requiere de medidas especificas para garantizar su dignidad,
bienestar y acceso a servicios de salud adecuados. La proteccion y el apoyo a estas personas son
fundamentales para asegurar que sus derechos humanos sean respetados y que reciban la atencion

y el cuidado que necesitan. (Ormaza Avila, 2021)

1.17. Derecho de igualdad y no discriminacion.

En el contexto del derecho a la salud de las personas con enfermedades catastréficas en
Ecuador, la Constitucion reconoce el principio de igualdad y no discriminacion como
fundamentales para garantizar el acceso a una atencion prioritaria y especializada para estos grupos

vulnerables.

Este reconocimiento constitucional implica que el Estado ecuatoriano tiene la obligacion de

asegurar que las personas con enfermedades catastréficas reciban un trato justo y equitativo en el
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sistema de salud, sin que su condicién de salud sea motivo de discriminacion o desigualdad en el

acceso a los servicios medicos necesarios. (Chiliquinga Yanchatipan & Erazo Galarza, 2023)

En este sentido, se establece que las personas con enfermedades catastréficas tienen derecho a
recibir una atencion prioritaria y especializada que responda a sus necesidades especificas,
garantizando que reciban los tratamientos, medicamentos y cuidados necesarios para preservar su

salud y calidad de vida. (Morales Llanganate, 2018)

La igualdad y no discriminacion en el acceso a la salud para las personas con enfermedades
catastréficas implica que el Estado debe implementar politicas y programas de salud que aseguren
que estos grupos vulnerables reciban la atencion médica necesaria de manera oportuna y efectiva,
sin que su condicion econdmica, social o de salud sea un obstaculo para acceder a los servicios

requeridos. (Cevallos Sanchez & Alvarado Moncada, 2024)

La Ley Organica de Salud de Ecuador complementa esta disposicion constitucional al
establecer mecanismos y politicas que aseguran la atencion prioritaria y especializada para las
personas con enfermedades catastroficas. Esta normativa reconoce la vulnerabilidad de este grupo
de personas y la necesidad de brindarles un trato diferenciado que garantice su acceso a

tratamientos médicos, medicamentos y servicios de salud de calidad. (MSP, 2015)

El reconocimiento del principio de igualdad y no discriminacion en el contexto del derecho a
la salud de las personas con enfermedades catastréficas en Ecuador implica garantizar que estos
grupos vulnerables reciban una atencidn prioritaria y especializada que responda a sus necesidades
especificas, promoviendo la igualdad de acceso a los servicios de salud y protegiendo sus derechos

fundamentales en materia de salud. (Cevallos Sanchez & Alvarado Moncada, 2024)
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CAPITULO I
2. METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION.

2.1 Tipo de investigacion.

En la presente investigacion se utilizé el enfoque mixto, este enfoque mixto permite analizar
tanto informacién cualitativa, a través de entrevistas con la directora del hospital y parte del
personal médico, como informacion cuantitativa, mediante encuestas a las personas con

enfermedades catastroficas. (Cruz Sdnchez Gémez, 2015)

La eleccion de este enfoque mixto se fundamenta en la necesidad de obtener una comprension
profunda y completa de la situacion, combinando la riqueza de las respuestas detalladas de las
entrevistas con la objetividad de los datos cuantitativos recopilados a través de encuestas. Esta
combinacion de métodos de recoleccion de datos permitird obtener una vision integral y
enriquecedora de la eficacia del derecho a la salud en el contexto especifico del Hospital Raul

Maldonado Mejia.

2.2 Métodos de la Investigacion.

De acuerdo con el estudio realizado, se pusieron en marcha los siguientes métodos:

2.2.1 Método analitico.

El método analitico, tal como lo describe Lopera Echavarria (et al., 2010), implica la habilidad
de desglosar un fenémeno o sistema en sus elementos fundamentales para comprender su
estructura y funcionamiento. En el marco de esta investigacion que integra encuestas y entrevistas,
el enfoque analitico se vuelve esencial para examinar y comprender en detalle los datos
recolectados. Al fragmentar la informacién en partes mas pequefias, el investigador puede

descubrir patrones, conexiones y tendencias que podrian pasar desapercibidos a simple vista.
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Este enfoque analitico posibilita una inspeccion minuciosa de las respuestas de los participantes
en las encuestas y entrevistas, facilitando la identificacién de temas recurrentes, la confrontacion
de opiniones y la obtencion de conclusiones de relevancia. Al combinar este método con encuestas
y entrevistas, se logra obtener una perspectiva mas completa y detallada del fendmeno en estudio,
lo cual enriquece tanto la validez como la profundidad de los resultados de la investigacion.

2.2.2 Método deductivo.

El método deductivo, segiin Sampieri (et al., 1996), implica la aplicacion de la I6gica para llegar
a conclusiones especificas a partir de premisas generales o teorias establecidas.

En mi investigacion sobre la eficacia del derecho a la salud de las personas con enfermedades
catastroficas en el Hospital Raul Maldonado Mejia de Cayambe durante el periodo 2022-2023, he
decidido utilizar el método deductivo debido a mi enfoque mixto que incorpora tanto encuestas
como entrevistas.

A través de las encuestas, recolectaré datos sobre la percepcion de la calidad de la atencién
médica y el acceso a tratamientos por parte de los pacientes con enfermedades catastréficas en el
hospital. Posteriormente, en las entrevistas, exploraré en profundidad la experiencia de la directora
del hospital y el personal médico para comprender los desafios y las oportunidades en la garantia
del derecho a la salud en este contexto especifico.

El método deductivo me permitira establecer una conexion légica entre la teoria inicial y los
datos empiricos recopilados, facilitando un analisis riguroso y fundamentado de la eficacia del
derecho a la salud de las personas con enfermedades catastroficas en el Hospital Raul Maldonado

Mejia de Cayambe durante el periodo 2022-2023.
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2.3 Tecnicas e instrumentos de investigacion

2.3.1 Entrevista.

En el marco de la presente investigacion, se ha considerado la entrevista como una técnica
fundamental de recoleccion de datos. La entrevista implica una interaccion directa y profunda entre
el entrevistador y el encuestado, con el objetivo de obtener respuestas detalladas de manera oral
(Molina et al., 2022). En este sentido, se ha decidido utilizar este método con el propdsito de
establecer un contacto directo con la directora del hospital Raul Maldonado Mejia'y con el personal
médico de ciertas areas relacionadas con la atencién a personas con enfermedades catastroficas.
Esta eleccidn se fundamenta en la necesidad de obtener informacion especifica y detallada sobre

la experiencia de estos profesionales en el manejo de esta poblacién de pacientes.

2.3.2 Encuesta.

La encuesta, como instrumento de investigacion, se caracteriza por constar de una serie de
preguntas estructuradas con respuestas cerradas o abiertas, disefiadas para recopilar la opinion y
percepciones de los encuestados (Johnson, 2021). En el contexto de esta investigacion, se utilizara
la encuesta como método principal para indagar sobre las experiencias de individuos que sufren
de enfermedades catastréficas. El objetivo es obtener informacion detallada y significativa que
contribuya al desarrollo de conocimiento en este campo. La eleccidén de este instrumento se
fundamenta en su capacidad para recopilar datos de manera sistematica y objetiva, permitiendo asi
analizar y comprender en profundidad las vivencias de las personas afectadas por estas condiciones

médicas.
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2.4 Descripcion de datos

2.4.1 ¢Qué datos necesito obtener para dar respuesta a la pregunta de investigacion?

Para responder de manera integral a la pregunta de investigacion planteada en este trabajo, se

Ilevaran a cabo diversas acciones que permitiran recopilar la informacion necesaria.

En primer lugar, se realizaran encuestas a una muestra representativa de pacientes que padecen
enfermedades catastréficas en el Hospital Basico de Cayambe Raul Maldonado Mejia. Estas
encuestas se llevaran a cabo siguiendo los criterios establecidos por una calculadora de muestras,

lo que garantizara la representatividad de los resultados obtenidos.

Ademas, se llevaran a cabo entrevistas con la directora del hospital, quien por su posicion tiene
un profundo conocimiento sobre el enfoque de atencidn a personas con enfermedades catastroficas
en la institucion. Asimismo, se entrevistara al personal médico directamente involucrado en la
atencion de este grupo de pacientes, con el objetivo de obtener una vision detallada de los desafios

y las oportunidades que enfrentan en su labor diaria.

Para complementar esta informacion, se realizard un andlisis exhaustivo de la legislacion
nacional e internacional relacionada con el derecho a la salud de las personas con enfermedades
catastroficas. Este analisis permitira contextualizar la situacion del hospital en el marco legal

vigente e identificar posibles brechas o areas de mejora en la garantia de este derecho fundamental.

Finalmente, se examinara detenidamente la sentencia N.°. 679-18-JP/20 y acumulados, con el
fin de analizar cémo ha sido interpretada la normativa legal en casos especificos relacionados con
la atencidn a personas con enfermedades catastroficas en el Hospital Raul Maldonado Mejia de

Cayambe. Este analisis jurisprudencial proporcionard un marco de referencia adicional para
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evaluar la efectividad de las medidas implementadas en el hospital en relacion con el acceso a la

atencion médica para este grupo de pacientes vulnerables.

2.4.2 (A quién voy a preguntar?

Para dar respuesta a la pregunta de investigacion planteada, se llevaran a cabo entrevistas y
encuestas con el objetivo de recopilar informacion relevante. Se procedera a realizar entrevistas a
diversas personas directamente relacionadas con el Hospital Basico de Cayambe Raul Maldonado
Mejia, tales como la directora del hospital y el personal médico de areas vinculadas con la atencion
a pacientes que padecen enfermedades catastroficas. Ademas, se llevardn a cabo encuestas a los

propios pacientes afectados por dichas enfermedades.

2.4.3 ¢En ddnde voy a encontrar esos datos?

Sentencia N°. 679-18-JP/20 y acumulados.

Cuerpos normativos nacionales e internacionales.

Pacientes con enfermedades catastroficas.

Directora del hospital.

Personal médico.

2.5 Calculadora de muestra.

Nivel de confianza: 95%

Margen de error: 47%

Poblacion: 20
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CAPITULO 111
3. ANALISIS DE RESULTADOS

3.1 Politica Publica.

Segun la carta magna del Ecuador una politica publica se define como un conjunto de acciones
y decisiones del Estado que buscan resolver problemas especificos en beneficio de la sociedad,
establece los lineamientos y disposiciones que regulan el proceso de formulacién e
implementacién de politicas publicas. En este sentido, el Articulo 83 consagra el principio de
participacion ciudadana en la gestion puablica, lo que conlleva a que las politicas publicas sean
concebidas de manera colaborativa, involucrando a la sociedad civil en su elaboracion. Por su
parte, el Articulo 225 dispone que el Estado debe fomentar politicas que garanticen el desarrollo
sostenible, la equidad intergeneracional y la preservacion del medio ambiente.

Asimismo, el Articulo 226 establece la planificacion como un pilar fundamental de la politica
econémica y social, lo que implica que las politicas publicas deben ser disefiadas de forma integral
y coordinada. Por dltimo, el Articulo 227 sefiala que la gestién publica debe regirse por los
principios de eficiencia, eficacia, economia, transparencia y rendicion de cuentas, lo que demanda
una evaluacion constante de las politicas publicas y su ajuste en funcion de los resultados
obtenidos.

La Constitucién de la Republica del Ecuador y sus disposiciones legales asociadas establecen
un marco normativo que orienta la elaboracién y ejecuciéon de politicas pablicas en el pais,
asegurando su coherencia con los valores democraticos, la participacion ciudadana y el desarrollo
sostenible.

Las politicas publicas en materia de salud se enmarcan en un conjunto de medidas y decisiones

estatales orientadas a promover el bienestar y la salud de la poblacion. Estas politicas estan
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disefiadas para garantizar el acceso equitativo a servicios de salud de calidad, la prevencion de
enfermedades, la promocion de estilos de vida saludables y la proteccion de los derechos de los
ciudadanos en el &mbito sanitario.

En este sentido, las politicas publicas de salud en Ecuador se fundamentan en los principios de
universalidad, solidaridad, equidad, integralidad y participacion ciudadana. Estos principios
buscan asegurar que todos los ciudadanos tengan acceso a servicios de salud sin discriminacion,
que se promueva la equidad en la distribucién de recursos y que se aborde la salud de manera
integral, considerando los aspectos biologicos, psicologicos, sociales y ambientales.

Ademas, las politicas publicas de salud en Ecuador buscan fortalecer el sistema de salud,
mejorar la infraestructura sanitaria, garantizar la disponibilidad de medicamentos y tecnologias
médicas, promover la formacién y capacitacion del personal de salud, asi como fomentar la
investigacion en salud y la innovacion en el sector.

En resumen, las politicas publicas de salud en Ecuador tienen como objetivo principal proteger
y promover la salud de la poblacion, garantizando el acceso equitativo a servicios de salud de
calidad y promoviendo estilos de vida saludables, todo ello enmarcado en un enfoque de derechos
humanos y de justicia social.

En el caso de Ecuador, las politicas publicas dirigidas a las personas con cancer, como el cancer
de mama o el cancer de prostata, se enfocan en garantizar un abordaje integral de la enfermedad
que contemple la prevencion, deteccidon temprana, tratamiento oportuno y cuidados paliativos.
Estas politicas buscan asegurar que las personas afectadas tengan acceso equitativo a servicios de
salud de calidad, incluyendo diagnostico, cirugia, quimioterapia, radioterapia y cuidados de apoyo.

Ademas, las politicas publicas para personas con cancer en Ecuador incluyen medidas para

concienciar a la poblacion sobre la importancia de la prevencién y deteccion temprana de la
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enfermedad, asi como para brindar apoyo emocional y psicoldgico a los pacientes y sus familias.
Se promueve también la investigacion en cancer, con el objetivo de mejorar los tratamientos
disponibles y la calidad de vida de los pacientes.

Asimismo, se busca garantizar la accesibilidad a los medicamentos y tratamientos necesarios
para el manejo del cancer, asi como promover la rehabilitacion y la reinsercion social de las
personas afectadas. Estas politicas también incluyen medidas para reducir las desigualdades en el
acceso a la atencion oncoldgica, especialmente en poblaciones vulnerables o de bajos recursos.

Las politicas publicas en Ecuador para personas con cancer tienen como principal objetivo
garantizar una atencion integral y de calidad a los pacientes, promover la prevencion y deteccion
temprana de la enfermedad, y mejorar la calidad de vida de las personas afectadas. Estas politicas
se basan en un enfoque de derechos humanos y equidad en salud.

3.2 Entrevista.

Para respaldar este estudio, se realizaran entrevistas, las cuales consisten en una técnica similar
a un diadlogo formal. Esta metodologia involucra una interaccién entre el entrevistador y el
entrevistado acerca de un tema particular previamente definido. El propdsito es que el
entrevistador pueda recopilar la informacién requerida de forma organizada, légica y
fundamentada.

Por lo tanto, se llevaran a cabo estas entrevistas con:

e Directora del hospital Raul Maldonado Mejia.

e Personal médico con areas relacionadas en atencion a personas con enfermedades

catastroficas.
La entrevista se compone de un conjunto de interrogantes disefiados para enriquecer la

investigacion con conocimientos detallados que se consideran esenciales para alcanzar los
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objetivos establecidos, responder a la pregunta de investigacion y llegar a una conclusion
coherente con la situacion de la sociedad.

3.2.1 Entrevista N.2. 1

Tabla 1

Entrevista a:

ENTREVISTA

NOMBRE DEL ENTREVISTADO: Mgtr. Wendy Campoverde.

CARGO DEL ENTREVISTADO: Directora del Hospital Basico de Cayambe Raul Maldonado

Mejia

FECHA DE LA ENTREVISTA: 25 de mayo del 2023

PREGUNTA 1: (Cual es la El hospital Raul Maldonado Mejia forma parte de un sistema
estrategia principal del hospital | de salud mas amplio dirigido por el Ministerio de Salud
para garantizar el acceso a la | Publica. Dentro de este sistema, el hospital ofrece una serie de
atencion médica de calidad a las | servicios médicos, como en el caso del hospital basico de
personas  con  enfermedades | Cayambe, que se especializa en atender y diagnosticar
catastroficas? enfermedades raras o catastroficas. En situaciones donde se
requiere un diagndstico mas complejo, el hospital puede derivar
al paciente a una institucién de salud de mayor nivel, como el
seguro social o el sistema de salud del Ministerio de Salud
Publica.

En el proceso de diagnostico, el hospital puede realizar

estudios basicos de laboratorio o ecografias, pero si se necesita
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un estudio mas avanzado, como una resonancia magnética, el
hospital no cuenta con ese equipo y procede a derivar al
paciente a una institucion que si lo tenga. Una vez que se
obtiene un diagnostico completo, el paciente puede ser referido
nuevamente al hospital Raul Maldonado Mejia para el
seguimiento de su enfermedad, o puede permanecer en una
institucion de mayor complejidad si es necesario.

El derecho a la salud es garantizado por el Estado a través
de la articulacion de todo el sistema nacional de salud. En el
caso del hospital basico de Cayambe, al ser un hospital de nivel
basico, no cuenta con una cartera de servicios de mayor
complejidad. Sin embargo, se asegura el derecho a la atencién
de las personas a través de la referencia de pacientes a
instituciones de salud de mayor nivel cuando se requiere un
diagnostico o tratamiento mas complejo. De esta manera, se
garantiza que los pacientes reciban la atencion adecuada segun
sus necesidades médicas, incluso si el hospital basico de

Cayambe no cuenta con todos los servicios especializados.

PREGUNTA 2 ;Qué factores o
situaciones cree que pueden estar

afectando la atenciéon de las

Varios factores pueden contribuir a las demoras en la
atencion de los pacientes.
En primer lugar, la falta de reconocimiento temprano de los

sintomas por parte de los pacientes puede llevar a retrasos en
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personas  con  enfermedades

catastroficas en el hospital?

buscar atencion médica. En ocasiones, en nuestra sociedad, se
minimizan los sintomas 0 se recurre a préacticas tradicionales
como la medicina ancestral en lugar de acudir al hospital. Esta
falta de deteccion temprana de los signos de alarma puede
impedir que los pacientes reciban atencion oportuna.

En segundo lugar, la falta de accesibilidad a servicios de
salud de alta complejidad cerca de los hogares puede generar
demoras en la atencion. Problemas como la alta demanda de
turnos, la falta de derivaciones rapidas y la espera prolongada
para citas médicas pueden hacer que los pacientes no reciban
atencion a tiempo, lo que puede complicar su estado de salud.

En tercer lugar, en el caso de enfermedades raras,
catastroficas o huérfanas, el sistema de salud puede enfrentar
desafios para proporcionar el tratamiento adecuado. La falta de
disponibilidad de ciertos medicamentos especializados, que no
se encuentran en el stock habitual de los hospitales, puede
requerir compras especiales por parte del Ministerio de Salud
Publica. Ademas, el seguimiento de los pacientes para
garantizar que reciban el tratamiento adecuado, especialmente
si viven lejos de la institucion de salud, puede ser complicado
y generar demoras en la atencion.

Estos factores, como la falta de reconocimiento temprano de

sintomas, la accesibilidad limitada a servicios de salud y la
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disponibilidad de tratamientos especializados, pueden
contribuir a las demoras en la atencion de los pacientes,
especialmente en casos de enfermedades complejas o poco

comunes.

PREGUNTA 3: ;Qué acciones
ha tomado el personal del hospital
para garantizar el acceso a la
atencion necesaria de las personas
con este tipo de enfermedades,
mas alla del protocolo actual de

atencion en el hospital?

Las acciones mencionadas son importantes para garantizar
un seguimiento adecuado y una atencién integral a los pacientes
dentro del sistema de salud:

1.Visitas domiciliarias: Realizar visitas domiciliarias a los
pacientes que viven lejos de los centros de salud o del hospital
puede ser fundamental para asegurar que reciban la atencién
necesaria en su propio entorno. A través del trabajo social y de
equipos multidisciplinarios, como los encabezados por
enfermeros y médicos familiares, se puede brindar apoyo y
seguimiento continuo a los pacientes en sus hogares.

2. Control y seguimiento en el hospital de referencia: En
casos en los que un paciente debe ser referido a un hospital de
mayor complejidad, se establece un seguimiento periodico
segun las indicaciones médicas. Esto puede incluir controles
mensuales, trimestrales o semestrales, donde el paciente acude
al hospital para examenes, recoger medicamentos o recibir
tratamientos especificos hasta que se programe una cita con un

especialista en la ciudad.
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3.Elaboracion de reportes mensuales: Para ciertas patologias
gue requieren un seguimiento especifico, se elaboran informes
peridédicos para evaluar la evolucion del paciente. Estos
informes también pueden ser utilizados para la gestion de
ayudas médicas, como evaluaciones de discapacidad que
determinan la necesidad de ciertos apoyos técnicos como
pafales, sillas de ruedas o muletas. EI hospital y el distrito de
salud se encargan de realizar el seguimiento, acompafiamiento
y gestion para la entrega de estas ayudas técnicas a los pacientes
que las necesiten.

Estas acciones demuestran la importancia de un enfoque
integral en la atencion de los pacientes, que va mas alla de la
consulta médica en el hospital y se extiende a un seguimiento
continuo, visitas domiciliarias, controles especializados y
gestion de ayudas médicas para garantizar una atencién

completa y personalizada.

PREGUNTA 4: ¢Qué

estrategias especificas ha

implementado el hospital para
mejorar la calidad de vida y el
bienestar de los pacientes con

enfermedades catastroficas,

Mejorar la calidad de vida de los pacientes va mas alla de la
atencion médica y requiere una intervencion integral que
aborde diferentes aspectos de su bienestar:

1. Intervencion en estilos de vida: Es fundamental promover
habitos de vida saludables y realizar intervenciones que
fomenten una alimentacion adecuada, actividad fisica y

bienestar emocional. Esto puede incluir la participacion de
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considerando sus necesidades y

condiciones especiales?

profesionales como nutricionistas, psicélogos y fisioterapeutas
para brindar un enfoque completo a la salud del paciente.

2. Salud mental: Es crucial atender la salud mental de los
pacientes para garantizar su bienestar emocional y su
integracion en la sociedad. La inclusion en el nucleo familiar y
social, asi como la prevencion y tratamiento de la depresion,
son aspectos importantes para mejorar la calidad de vida.

3. Abordaje integral: La coordinacion entre el primer nivel
de atencién, como los centros de salud, y el segundo nivel,
como los hospitales, es esencial para ofrecer un abordaje
integral a los pacientes. Esto implica trabajar en conjunto para
garantizar que el paciente reciba la atencion necesaria en todos
los aspectos de su salud, incluyendo visitas domiciliarias con
profesionales de diferentes areas, como trabajo social,
nutricion, psicologia y medicina.

4.Seguimiento continuo: Una vez que el paciente ha sido
diagnosticado y ha iniciado su tratamiento, es importante
mantener un seguimiento constante para asegurar que continle
con su plan de cuidados. Esto puede implicar visitas integrales
que aborden diferentes necesidades del paciente, como cambios
de sondas, terapias en el hogar y atencion médica especializada

seglin sea necesario.
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Mejorar la calidad de vida de los pacientes requiere una
atencion integral que considere no solo la parte médica, sino
también aspectos como la nutricion, la salud mental, la
integracién social y familiar, y la participacion de un equipo
multidisciplinario para abordar las necesidades especificas de
cada paciente. La coordinacion entre los diferentes niveles de
atencion es clave para garantizar un cuidado completo y
efectivo que contribuya al bienestar y la mejora de la calidad de

vida de los pacientes.

PREGUNTA 5: ;Cémo se
aborda la coordinacion con otras
instituciones o programas externos
para optimizar la atencion de
personas  con  enfermedades

catastroficas?

La articulacion entre diferentes entidades es fundamental
para garantizar una atencion integral y efectiva a los pacientes,
especialmente aquellos que requieren cuidados especiales:

1. Coordinacion con el MIES: La colaboracion con el
Ministerio de Inclusién Econdémica y Social (MIES) es crucial
para identificar y apoyar a las personas que requieren algun tipo
de bono o beneficio social. La informacion compartida entre los
centros de salud y el MIES permite evaluar la situacién de los
pacientes y determinar si cumplen con los requisitos para
recibir algun tipo de ayuda econémica.

2. Accesibilidad y apoyo logistico: Es importante considerar
la accesibilidad de espacios publicos para personas con
discapacidad, como la instalacion de rampas en parques Yy

aceras que faciliten la movilidad de quienes utilizan sillas de
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ruedas. En este sentido, la colaboracion con entidades
municipales puede ser clave para implementar medidas que
promuevan la inclusion y la accesibilidad universal en la
comunidad.

3. Proteccion y defensa de derechos: La intervencion de la
Defensoria del Pueblo puede ser fundamental para proteger los
derechos de las personas con discapacidad, quienes a menudo
enfrentan situaciones de discriminacion y maltrato. Una
articulacion mas eficiente entre las instituciones pertinentes,
como los centros de salud, el MIES y la Defensoria del Pueblo,
puede contribuir a garantizar la proteccion y el respeto de los

derechos de estas personas.

PREGUNTA 6: ;{Como deberia
el Estado gestionar de manera
efectiva los recursos en el sistema
de salud para garantizar una
atencion equitativa y de calidad a
los pacientes con enfermedades

catastroficas?

Para garantizar la calidad en la atencion de personas con
enfermedades catastroficas y raras, es crucial implementar
medidas costo efectivas que permitan llegar a estos pacientes
de manera eficiente. En el &mbito de la salud, donde existen
alrededor de 115 enfermedades catastroficas y raras, es
fundamental considerar la economia de la salud para optimizar
los recursos disponibles.

En este sentido, es importante analizar como asignar los
recursos de manera efectiva, tomando en cuenta la diversidad
de enfermedades y la necesidad de priorizar aquellas con mayor

impacto en la supervivencia de los pacientes. Por ejemplo, se
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plantea el dilema de destinar recursos a pacientes con
enfermedades catastrdficas con baja esperanza de vida versus
pacientes con enfermedades mas comunes, pero con altas tasas
de supervivencia.

Un caso emblematico que ilustra esta problematica es el del
nifio que necesitaba una medicacion de un millon de dolares y
que, a pesar de los esfuerzos del Estado por adquirirla,
lamentablemente falleci6 meses después. Este tipo de
situaciones plantea la necesidad de evaluar de manera critica
cémo se distribuyen los recursos en el sistema de salud,
considerando el impacto real de las decisiones tomadas.

Es fundamental que el Estado, como garante del bienestar de
sus ciudadanos, realice un analisis exhaustivo de las acciones
costo efectivas beneficiosas. Esto implica evaluar
detenidamente como se asignan los recursos disponibles para
garantizar la atencién de todas las necesidades de salud de la
poblacién, considerando tanto enfermedades catastroficas

como aquellas mas comunes, pero igualmente importantes.

PREGUNTA 7: ;Qué acciones
clave desde su experiencia laboral
considera que se han

implementado para garantizar la

Desde mi experiencia laboral como directora del hospital,
considero que se han implementado acciones clave para
garantizar la calidad en la atencion de las personas con

enfermedades catastréficas. Una de las acciones fundamentales
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calidad en

personas

la atencion de las

con

enfermedades

catastroficas en el hospital?

ha sido el levantamiento o activacion de la red norte, lo cual ha
permitido brindar una atencion mas eficiente y urgente a los
pacientes que lo necesitan. Esta medida ha sido crucial para
evitar situaciones en las que un paciente no pueda ser recibido
debido a la falta de espacio o largos tiempos de espera para una
cita, asegurando asi una referencia rapida y exitosa.

Ademas, otra accion importante ha sido la identificacion
temprana de sintomas Yy signos que puedan indicar
enfermedades raras. A través del tamizaje metabolico, se ha
logrado detectar estas enfermedades de manera oportuna,
especialmente en recién nacidos mediante un pinchazo en el
pie. Estas muestras se analizan en el laboratorio y, en caso de
resultados positivos, se contacta a los padres para iniciar el

tratamiento adecuado.

ANALISIS:

La directora del Hospital Raul Maldonado Mejia
proporciona informacién detallada sobre la estructura y
funcionamiento del sistema de salud en el que opera el hospital,
destacando su papel en la atenciébn de pacientes con
enfermedades catastrdficas. Se menciona que el hospital forma
parte de un sistema de salud mas amplio dirigido por el
Ministerio de Salud Publica, y que ofrece una variedad de
servicios médicos, incluyendo la atencién de enfermedades

raras o catastroficas. En casos donde se requiere un diagndstico
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mas complejo, el hospital puede derivar a los pacientes a
instituciones de salud de mayor nivel, como el seguro social o
el sistema de salud del Ministerio de Salud Publica.

La directora identifica varios factores que pueden contribuir
a las demoras en la atencion de los pacientes, como la falta de
reconocimiento temprano de los sintomas, la falta de
accesibilidad a servicios de salud de alta complejidad cerca de
los hogares y la disponibilidad limitada de tratamientos
especializados. Propone acciones como visitas domiciliarias,
control y seguimiento en el hospital de referencia, y elaboracién
de reportes mensuales para abordar estas demoras y garantizar
una atencion integral a los pacientes.

Ademas, la directora destaca la importancia de un enfoque
integral en la atencién de los pacientes, que incluye
intervenciones en estilos de vida, atencion a la salud mental,
abordaje integral y seguimiento continuo. También enfatiza la
necesidad de coordinacion entre diferentes entidades, como el
Ministerio de Inclusion Economica y Social, para garantizar
una atencion efectiva a las personas con enfermedades
catastroficas.

Por Gltimo, la directora hace referencia a medidas adoptadas
para mejorar la calidad de la atencion de individuos con

enfermedades catastroficas, como la puesta en marcha de la red
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norte para una atencién mas rapida y eficaz, asi como la
deteccidn precoz de enfermedades poco comunes mediante el
tamizaje metabdlico. Estas medidas buscan garantizar una
atencion adecuada y oportuna a los pacientes, demostrando un
compromiso con la mejora de la calidad de vida de aquellos que

sufren de enfermedades catastréficas.

Fuente: Entrevista realizada.
Elaborado por: Héctor Chancosi.

3.2.2 Entrevista N.°. 2

Tabla 2

Entrevista a:

ENTREVISTA

NOMBRE DEL ENTREVISTADO: Lic. Sonia Amaguana.

CARGO DEL ENTREVISTADO: Provision y calidad del distrito 17D10

FECHA DE LA ENTREVISTA: 22 de agosto del 2023

PREGUNTA 1: ;/Qué acciones y El hospital Raul Maldonado Mejia estd tomando medidas
mecanismos se han implementado | para ofrecer asistencia a pacientes que sufren de
en el hospital para garantizar que los | enfermedades devastadoras, en linea con lo establecido en el
pacientes con enfermedades | articulo 32 de la Constitucion que reconoce la salud como un
catastroficas reciban una atencion | derecho respaldado por el Estado y relacionado con otros

oportuna, integral y de calidad? derechos fundamentales como el acceso al agua, la
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alimentacion, la educacion, el empleo y un entorno saludable.
El articulo 35 estipula que el Estado tiene la responsabilidad
de proporcionar atencion especializada y gratuita de manera
oportuna y prioritaria a individuos con enfermedades
catastroficas de alta complejidad. Se da prioridad a la atencion
de pacientes con enfermedades catastroficas, como se refleja
en la introduccion de cuidados paliativos en el centro médico.
Esto se logra a través de iniciativas como la capacitacion de
profesionales en cuidados paliativos que visitan a los
pacientes en sus hogares para ofrecer tratamientos, farmacos
y alivio del dolor crénico. Ademas, se establece una
coordinacién con el primer nivel de atencion para garantizar
un seguimiento médico constante a los pacientes con
enfermedades catastroficas, incluso en situaciones complejas
como el tratamiento de neumonia en un paciente con cancer

cervicouterino en etapa terminal.

PREGUNTA 2: ;Cual es la

percepcion del personal médico de
con la

las a&reas relacionadas

atencion a enfermedades
catastroficas en el Hospital Radl
Maldonado

Mejia sobre la

En ocasiones, se observa una falta de suficientes
medicamentos 0 suministros necesarios para tratar a pacientes
con enfermedades catastroficas, lo que puede afectar a
aquellos que necesitan dispositivos como una ileostomia o
una colostomia y no tienen acceso al cambio de estos

instrumentos.
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disponibilidad de recursos médicos

y tratamientos para estos pacientes?

En algunos casos, los familiares son instruidos desde los
niveles mas especializados para que adquieran por su cuenta
estos dispositivos, debido a la escasez de los suministros

necesarios.

Se reconoce una deficiencia en la disponibilidad de todos
los insumos y medicamentos requeridos para el tratamiento de
pacientes con enfermedades catastroficas, 1o que representa

un desafio en la atencion integral de estos pacientes.

PREGUNTA 3: ;/Cuales son los
desafios que enfrenta el personal
médico al atender a pacientes con

enfermedades catastroficas?

Uno de los principales retos en la atencién de pacientes con
enfermedades catastroficas radica en sensibilizar al personal
de salud y a los familiares sobre la necesidad de brindar una
proteccion adicional debido a la doble vulnerabilidad de estos
pacientes. Es crucial concienciar sobre la importancia de
ofrecer cuidados paliativos a aquellos en fase terminal,
garantizando una muerte digna y un manejo adecuado del
dolor cronico.

La falta de recursos y la necesidad de coordinacion con
niveles de atencién mas avanzados para referir a pacientes con
enfermedades catastroficas representan un desafio adicional
en la atencion integral de estos pacientes. La priorizacion de
pacientes con enfermedades catastréficas para ser trasladados

a hospitales de mayor complejidad, como el Hospital Eugenio
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Espejo, resalta la importancia de contar con centros
especializados cerca de la poblacion de Cayambe para
garantizar una atencién oportuna en caso de una emergencia
por enfermedades catastroficas que requieran un nivel de

atencion mas avanzado.

PREGUNTA 4: ;Como se evalla
la progresividad de tratamiento de
los tratamientos y la calidad de vida
de los pacientes con enfermedades
catastroficas en el Hospital Raul

Maldonado Mejia?

En la evaluacion de pacientes con enfermedades
catastroficas, se destaca la importancia de derivar nuevamente
a pacientes centros de mayor complejidad al hospital basico
Cayambe para recibir apoyo psicoldgico y nutricional.

Estos factores son fundamentales para mantener una buena
calidad de vida y complementar el tratamiento terapéutico que
se brinda en unidades especializadas. Se reconoce el trabajo
realizado en mantener la conexion entre diferentes niveles de
atencion, permitiendo que los pacientes contintien recibiendo
apoyo psicolégico y nutricional incluso después de ser
derivados a unidades de mayor complejidad. La atencion
integral de pacientes con enfermedades catastroficas incluye
no solo el tratamiento médico, sino también el cuidado de
aspectos  psicologicos 'y nutricionales que influyen

significativamente en la calidad de vida del paciente.
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PREGUNTA 5: ;{Qué programas
de apoyo emocional y psicologico se
ofrecen a los pacientes y sus
familias que enfrentan
enfermedades catastroficas en el

hospital?

Es cierto que, a pesar de la carencia de un area
especializada, en el Hospital Raul Maldonado Mejia se ofrece
apoyo emocional a los pacientes con enfermedades
catastroficas a travées del departamento de trabajo social. Este
respaldo emocional es esencial para ayudar a los pacientes a
enfrentar los desafios emocionales y psicoldgicos que pueden
surgir debido a su condicién de salud.

Es esencial recordar que la atencion especializada en el
tratamiento médico de las enfermedades catastroficas también
es crucial para garantizar la mejor atencion posible para los
pacientes. Por lo tanto, sigue siendo necesario implementar un
area especializada en el hospital para complementar el apoyo
emocional brindado por el departamento de trabajo social y

asegurar una atencion integral y de calidad para estos

pacientes.

PREGUNTA 6: ¢Qué

recomendaciones 0 mejoras
sugieren para mejorar la atencién
médica a recibida por los pacientes

que padecen de enfermedades

Para optimizar la atencion médica a pacientes con
enfermedades catastréficas en el Hospital Raul Maldonado
Mejia, es fundamental asegurar que se cuente con los recursos
necesarios, como insumos y medicamentos, para brindar una
atencion de calidad. Ademas, se recomienda la
implementacion de un éarea especializada en el hospital

destinada exclusivamente a pacientes con enfermedades
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catastroficas en el Hospital Raul

Maldonado Mejia?

catastroficas, equipada con los recursos y personal capacitado
para ofrecer una atencion integral y especializada. Asimismo,
es importante llevar a cabo programas de educacion y
capacitacion para el personal médico y de enfermeria, con el
objetivo de mejorar la atencion y el manejo de estos pacientes,
incluso en situaciones donde la medicacion especifica y area

especializada no estén disponible.

PREGUNTA 7 ¢Qué

mecanismos de seguimiento y
evaluacion se utilizan en el hospital
las

para medir el impacto de

intervenciones médicas y
tratamientos en la salud y bienestar

de los pacientes con enfermedades

catastroficas?

En el Hospital Raul Maldonado Mejia, la falta de
intervenciones médicas y tratamientos para pacientes con
enfermedades catastrdficas dificulta la implementacion de
mecanismos de seguimiento y evaluacién para medir el
impacto de las acciones de cuidado. A pesar de esta
limitacion, se recurre a herramientas como las fichas
familiares, las cuales son utilizadas para coordinar los
cuidados de los pacientes que son derivados de centros de
mayor complejidad al hospital basico de Cayambe para recibir
un apoyo de menor complejidad.

Estas fichas contienen informacion vital sobre la ubicacion
del paciente prioritario y las visitas posteriores, y resultan
fundamentales para organizar la prevencion de heridas, la

administracion de medicamentos y las visitas domiciliarias.

PREGUNTA 8: ;Como se

garantiza que se cumplan los

Al hospital le falta trabajar en la coordinacién de las visitas

domiciliarias debido a cambios de personal y a la necesidad




65

estandares de eficaciay calidad en la
atencion medica para los pacientes
con enfermedades catastroficas en el

hospital?

de coordinar con médicos rurales, lo que puede afectar la
eficacia de las visitas. Sin embargo, en cuanto al tratamiento,
se realiza una coordinacion efectiva para casos que requieren
quimioterapia u otros tratamientos agresivos, ya que estos
pacientes son derivados directamente al hospital de mayor
complejidad. A pesar de que el tratamiento en si no se brinda
en nuestro hospital, se mantiene una coordinacion con trabajo
social para dar seguimiento y verificar si los pacientes estan
siendo tratados adecuadamente, incluso en el primer nivel de
atencion. Aunque la administracion del tratamiento recae en
la unidad de mayor complejidad, el seguimiento y la atencion
continua son responsabilidad de los medicos familiares del

primer nivel

PREGUNTA 9: ;Cudles serian
las estrategias mas efectivas para
garantizar un acceso oportuno a
tratamientos y una atencién integral
para pacientes con enfermedades

catastroficas en el sistema de salud?

La capacidad del hospital para proporcionar tratamiento a
pacientes con enfermedades catastroficas es insuficiente, lo
que requiere que sean derivados a centros de mayor
complejidad, a veces incluso fuera de la localidad. Seria
beneficioso contar con un centro de especialidad o cuidados
intermedios accesible para garantizar un tratamiento oportuno
y adecuado, considerando que el acceso a la salud es un
derecho constitucional. La creacién de un centro de cuidados
paliativos también seria importante para atender no solo el

dolor en fases terminales, sino durante todo el proceso de




66

tratamiento, que puede afectar la salud fisica, psicoldgica y
nutricional de los pacientes.

Es fundamental reconocer las limitaciones y carencias de
recursos en el hospital, y es valido cuestionar la calidad de la
atencion y la accesibilidad a los servicios de salud,
especialmente en casos de enfermedades graves. Realizar
encuestas a los pacientes para evaluar su experiencia durante
el tratamiento, incluyendo la asistencia a quimioterapias,
puede revelar aspectos donde se requiere mejorar la atencion
y garantizar un cuidado méas completo y oportuno. La
reflexion sobre las deficiencias en el sistema de salud es
esencial para abogar por mejoras y asegurar que se cumplan
los derechos de la poblacién en cuanto a la atencion médica

adecuada y oportuna.

ANALISIS:

Sonia Amaguafia, personal médico del Hospital Raul
Maldonado Mejia, detalla una serie de desafios y acciones
tomadas en relacion con la atencion de pacientes con
enfermedades catastroficas. Destaca la importancia de
cumplir con los derechos constitucionales relacionados con la
salud y la atencidn prioritaria a estos pacientes. Se mencionan

iniciativas como la introduccién de cuidados paliativos, la
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capacitacion de profesionales en este campo y la coordinacion
con el primer nivel de atencion para un seguimiento adecuado.

Se identifican problemas como la escasez de
medicamentos y suministros necesarios, lo que puede afectar
la calidad de la atencion. Se destaca la necesidad de
concienciar al personal de salud y a los familiares sobre la
importancia de brindar una proteccion adicional a estos
pacientes debido a su doble vulnerabilidad. La coordinacion
con centros de mayor complejidad para referir a los pacientes
también se menciona como un desafio.

Se sugiere la implementacion de un area especializada en
el hospital para mejorar la atencidon integral a estos pacientes,
asi como programas de educacion y capacitacion para el
personal médico y de enfermeria. Se resalta la importancia de
garantizar los recursos necesarios para brindar una atencion
de calidad y se menciona la necesidad de implementar
mecanismos de seguimiento y evaluacién para medir el
impacto de las acciones de cuidado.

Se reconoce la falta de capacidad resolutiva del hospital
para brindar tratamiento a pacientes con enfermedades
catastroficas, lo que requiere derivaciones a centros de mayor
complejidad. Se plantea la importancia de contar con un

centro de especialidad o cuidados intermedios accesible, asi
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como la creacion de un centro de cuidados paliativos. Se
destaca la necesidad de evaluar la calidad de la atencion a
través de encuestas a los pacientes y de reflexionar sobre las
deficiencias en el sistema de salud para abogar por mejoras.
En resumen, las respuestas de Sonia Amaguafia resaltan la
importancia de abordar los desafios en la atencion de
pacientes con enfermedades catastroficas, proponiendo
medidas concretas para mejorar la calidad de la atencion y

garantizar el cumplimiento de los derechos de estos pacientes.

Fuente: Entrevista realizada
Elaborado por: Héctor Chancosi

3.2.3 Entrevista N.°. 3

Tabla 3

Entrevista a:

ENTREVISTA

NOMBRE DEL ENTREVISTADO: Lic. Elizabeth colcha

CARGO DEL ENTREVISTADO: Licenciada en enfermeria de emergencia.

FECHA DE LA ENTREVISTA: 22 de agosto del 2023
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PREGUNTA 1. ;(Qué
acciones y mecanismos se han
implementado en el hospital
para garantizar que los
pacientes con enfermedades
catastroficas  reciban  una
atencion oportuna, integral y de

calidad?

Hasta el momento, el hospital brinda servicios en cuatro
especialidades médicas: medicina interna, pediatria, ginecologia y
cirugia. Sin embargo, la falta de un area dedicada exclusivamente
a tratamientos para pacientes con enfermedades catastroficas esto
afecta la calidad de vida de aquellos con enfermedades graves y

cronicas.

PREGUNTA 2: ;Cual es la
percepcion del personal médico
de las areas relacionadas con la
atencion a  enfermedades
catastroficas en el Hospital
Raul Maldonado Mejia sobre la
disponibilidad de recursos
médicos y tratamientos para

estos pacientes?

En el hospital, la especialidad de medicina interna es la
encargada de atender a los pacientes con diagnosticos graves, ya
que no hay areas especificas para aislar o mantener hospitalizados
a estos pacientes. El tratamiento de cuidados paliativos no cuenta
con un protocolo establecido, sin embargo, las enfermeras siguen
las indicaciones médicas y se ajustan a los deseos de los familiares
de los pacientes, quienes suelen tomar decisiones sobre los
cuidados minimos necesarios. En estos casos, se evitan medidas
invasivas como sondas, alimentacion enteral o sondas vesicales, y
la hidratacion se mantiene en niveles minimos. Es importante
destacar que el hospital se rige por las directrices del ministerio de
salud en cuanto a los cuidados y tratamientos que se brindan a los

pacientes en situacion critica.
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PREGUNTA 3: {Cuales son
los desafios que enfrenta el
personal médico al atender a
pacientes con enfermedades

catastroficas?

La falta de medicamentos para aliviar el intenso dolor de los
pacientes con enfermedades graves genera una sensacion de
impotencia, ya que el hospital no dispone de ciertos medicamentos
que no estan incluidos en el cuadro basico de medicamentos. En
ocasiones, los familiares se ven en la necesidad de adquirir estos
medicamentos por su cuenta para poder administrarlos a los
pacientes. La falta de recursos también se refleja en la
infraestructura del hospital, que resulta insuficiente para brindar el
aislamiento necesario a los pacientes inmunodeprimidos. Esta
situacion se agrava por la convivencia de pacientes con diferentes
enfermedades en areas comunes, lo que aumenta el riesgo de
contaminacion cruzada. La limitacion en la infraestructura del
hospital, que no ha sido actualizada en aproximadamente 40 afios,
representa un desafio adicional para garantizar la atencion

adecuada y segura de los pacientes en estado critico.

PREGUNTA 4: ;Como se
evalta la progresividad del
tratamiento y la calidad de vida
de los pacientes  con
enfermedades catastroficas en
el Hospital Raul Maldonado

Mejia?

Segun los datos recopilados, la evaluacion de la progresividad
del tratamiento y la calidad de vida de estos pacientes se basa en
la valoracion clinica realizada por el personal médico, que incluye
una exhaustiva anamnesis. Las enfermeras también desempefian
un papel crucial en esta evaluacion, observando de cerca la
evolucion de los pacientes y detectando cualquier cambio en su
condicion de salud. Se destaca que en algunos casos, la aplicacion

de medidas invasivas, como la alimentacion por sondas, puede
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prolongar el sufrimiento de los pacientes, lo que lleva a que
muchos familiares decidan solicitar el alta voluntaria para
trasladar al paciente a su hogar y brindarle cuidados en un entorno

mas familiar.

PREGUNTA 5 {Qué hace el
hospital al respecto con los
pacientes con enfermedades
catastroficas que necesitan un

cuidado mas especializado?

En el Hospital Raul Maldonado Mejia, a pesar de no contar con
areas especializadas para el tratamiento de enfermedades
catastroficas, se implementan estrategias para evaluar la
progresividad del tratamiento y la calidad de vida de los pacientes
con estas condiciones medicas complejas.

En los casos en los que se identifica que un paciente con una
enfermedad catastrofica requiere un cuidado mas especializado
del que el hospital puede proporcionar, se considera la posibilidad
de referir al paciente a centros de mayor complejidad. Esta
decision se toma de manera colaborativa con el equipo médico
tratante y se busca garantizar que el paciente reciba la atencién

especializada que necesita para su condicién médica.

A través de esta coordinacion con otros centros de salud y la
derivacion oportuna de pacientes, el Hospital Radl Maldonado
Mejia busca asegurar que los pacientes con enfermedades

catastroficas reciban la atencion mas adecuada y especializada,
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velando siempre por su bienestar y calidad de vida en todo

momento.

PREGUNTA 6: ¢Que

recomendaciones 0 mejoras
sugieren para optimizar la
atencion medica a pacientes con
enfermedades catastroficas en

el Hospital Raul Maldonado

Mejia?

La implementacion de una identificacion especifica, como una
manilla de color blanco, para los pacientes con diagndsticos de
enfermedades catastroficas o en cuidados paliativos podria ser una
medida Gtil para priorizar su atencion en el area de triaje. Esta
identificacion especial permitiria al personal médico y de
enfermeria identificar rapidamente a estos pacientes y brindarles
la atencion y los cuidados necesarios de manera oportuna. Al
asignar una clasificacién especifica a estos pacientes, se podria
garantizar que reciban la atencién adecuada de acuerdo con su
condicion de salud, evitando posibles demoras en la atencion. Esta
medida podria contribuir a mejorar la calidad de la atencién para
aquellos pacientes que requieren cuidados especiales debido a su

estado de salud.

PREGUNTA T7: ¢Qué
mecanismos de seguimiento y
evaluacion se utilizan en el

hospital para medir el impacto

de las intervenciones medicas y

La realizacién de un seguimiento estadistico y la coordinacion
por parte del personal lider de cada servicio para garantizar una
atencion adecuada a los pacientes con enfermedades catastroficas

0 en cuidados paliativos es fundamental. Sin embargo, la falta de
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tratamientos en la salud y
bienestar de los pacientes con

enfermedades catastroficas?

este servicio especifico en el hospital para este fin dificulta la
implementacion de este tipo de seguimiento y coordinacion.
Seria importante considerar la posibilidad de establecer un
servicio especializado que se encargue de coordinar y hacer
seguimiento a los pacientes con necesidades especiales, como
aquellos en cuidados paliativos o con enfermedades catastréficas,
con el objetivo de mejorar la calidad de la atencion y garantizar

que reciban los cuidados adecuados de manera integral.

ANALISIS:

El andlisis general de las respuestas de Elizabeth Colcha revela
una preocupacion por la calidad de la atencion brindada a
pacientes con enfermedades graves y catastroficas en el hospital
en cuestion. Se destaca la falta de un area especializada para el
tratamiento de estos pacientes, lo que puede impactar
negativamente en su calidad de vida y bienestar. Ademas, se
mencionan limitaciones en recursos, como la escasez de
medicamentos para aliviar el dolor intenso de los pacientes, y
deficiencias en la infraestructura para proporcionar el aislamiento
necesario a aquellos con sistemas inmunoldgicos comprometidos.

Se resalta la importancia de una evaluacion exhaustiva de la
progresividad del tratamiento y la calidad de vida de los pacientes,
asi como la coordinacion y derivacion adecuada de los pacientes

con enfermedades catastroficas que necesitan cuidados
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especializados a centros de mayor complejidad. Se reconoce el
papel crucial del personal médico y de enfermeria en la atencion
de estos pacientes, asi como la necesidad de establecer protocolos
claros y servicios especializados para garantizar una atencion
integral y de calidad.

Las propuestas presentadas por Elizabeth Colcha, como la
implementacion de una identificacion especifica para pacientes
con enfermedades graves, y la creacion de un servicio
especializado para coordinar y hacer seguimiento a estos
pacientes, reflejan un enfoque proactivo hacia la mejora de la
atencion y el cuidado de estos pacientes vulnerables. En general,
las respuestas resaltan la importancia de abordar las necesidades
especiales de los pacientes con enfermedades graves y
catastroficas para garantizar que reciban la atencién mas adecuada
y especializada, velando siempre por su bienestar y calidad de vida

en todo momento.

Fuente: Entrevista realizada
Elaborado por: Héctor Chancosi

3.3 Encuesta.

Para respaldar este estudio, se llevard a cabo una encuesta como método de recoleccién de

datos. En este proceso, los participantes responderan a un conjunto de preguntas estructuradas de
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manera estandarizada. La encuesta tiene como objetivo recopilar informacidn de forma sistematica
y objetiva, permitiendo obtener datos cuantificables y comparables.

La encuesta llevada a cabo en este estudio ayudara también a respaldar de manera objetiva los
argumentos y conclusiones presentados en el trabajo académico, ademas de ayudar a validar o
refutar las hipotesis de investigacion.

Se aplicara esta encuesta a una muestra representativa de una parte de la poblacién de los
pacientes con enfermedades catastroficas que acuden al hospital Radl Maldonado Mejia para
obtener conclusiones fundamentadas y relevantes para el estudio en cuestion.

Los encuestados seran: Un porcentaje de la poblacién segun la calculadora de muestras de
pacientes con enfermedades catastroficas que acuden al hospital Raul Maldonado Mejia.

Encuesta a: 20 personas con enfermedades catastroficas que acuden al hospital Radl
Maldonado Mejia.

1. ¢Con qué frecuencia ha necesitado atencion médica para su enfermedad catastroéfica

en el Hospital Basico de Cayambe Raul Maldonado Mejia en los ultimos 6 meses?
o Nunca
o Frecuentemente

o Siempre
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llustracién 1

Pregunta 1

Pregunta 1

H Nunca
B Frecuentemente

W Siempre.

Fuente: Personas con enfermedades catastréficas del hospital Radl Maldonado Mejia.

Elaborado por: Héctor Chancosi

La frecuencia con la que los pacientes necesitan atencién médica en el hospital puede ser un
indicador de la accesibilidad y la calidad de los servicios de salud para este grupo vulnerable. La
evaluacion de esta frecuencia puede revelar posibles obstaculos en el ejercicio efectivo del derecho
a la salud de las personas con enfermedades catastréficas en el hospital.

La respuesta de 4 personas que indicaron nunca necesitar atencion medica en los ultimos 6
meses podria sugerir que, para un pequefio grupo, la necesidad de atencién médica no ha sido
frecuente. Esto podria indicar diferentes niveles de gravedad de las enfermedades catastréficas
entre los pacientes encuestados.

Por otro lado, las respuestas de 11 personas que indicaron necesitar atencion médica
"Frecuentemente” y 5 personas que indicaron necesitarla "Siempre" podrian sefialar una alta
demanda de servicios de salud para pacientes con enfermedades catastréficas en el Hospital Radl
Maldonado Mejia. Esto podria implicar una carga significativa en el sistema de salud y resaltar la
importancia de garantizar un acceso equitativo y oportuno a la atencion médica para este grupo de

pacientes.
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2. ¢Consideras que el hospital cuenta con un area especializada para atender a pacientes

con enfermedades catastroficas?

o Si
o No
llustracion 2
Pregunta 2
Pregunta 2
msl
uNO

Fuente: Personas con enfermedades catastréficas del hospital Radl Maldonado Mejia.

Elaborado por: Héctor Chancosi

El acceso a areas especializadas para el tratamiento de enfermedades catastroficas juega un
papel crucial en la garantia del derecho a la salud de estos pacientes. La ausencia de areas
especializadas podria resultar en limitaciones en la calidad de la atencion y en la realizacion de
este derecho fundamental respaldado por la Constitucion.

La opinion de las 20 personas encuestadas que sefialaron la inexistencia de un area especializada
para pacientes con enfermedades catastroficas en el Hospital Raul Maldonado Mejia sugiere una
percepcidn generalizada sobre la carencia de esta infraestructura especializada.

Esta carencia de areas especializadas podria conllevar desafios en la atencion de pacientes con
enfermedades catastroficas, lo que podria incidir en la calidad de la atencidn y en la efectividad en

la proteccion del derecho a la salud de este grupo de pacientes.
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3. Si tu respuesta fue no ¢ Crees que la falta de un area especializada afecta la calidad de
la atencion médica que recibes en el hospital?
o Si
o No

llustracion 2

Pregunta 3

Pregunta 3

m S|
mNO

Fuente: Personas con enfermedades catastréficas del hospital Radl Maldonado Mejia.

Elaborado por: Héctor Chancosi

La opinion de las 20 personas encuestadas que sefialaron que la ausencia de un area
especializada impacta la calidad de la atencion médica que reciben en el hospital destaca la
percepcién sobre la importancia de contar con instalaciones especializadas para pacientes con
enfermedades catastroficas.

Esta percepcion sugiere que la falta de areas especializadas puede tener consecuencias negativas
en la calidad de la atencién médica, lo que podria afectar directamente la efectividad en la garantia
del derecho a la salud de las personas con enfermedades catastroficas en el Hospital Radl

Maldonado Mejia.
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La carencia de areas especializadas puede limitar la capacidad de proporcionar tratamientos
especificos, seguimiento especializado y cuidados integrales a estos pacientes, poniendo en riesgo
su bienestar y la plena realizacion de su derecho a la salud.
4. ¢Ha experimentado dificultades para acceder a tratamientos especializados para su
enfermedad catastrofica en el Hospital Basico de Cayambe Raul Maldonado Mejia?
o Si
o No

llustracion 4

Pregunta 4

Pregunta 4

u S|
mENO

Fuente: Personas con enfermedades catastréficas del hospital Radl Maldonado Mejia.

Elaborado por: Héctor Chancosi

Las dificultades en el acceso a tratamientos especializados pueden representar un obstaculo para
brindar una atencion adecuada y oportuna a este grupo de pacientes.

La opinion de las 14 personas que reportaron dificultades para acceder a tratamientos
especializados en el hospital sugiere que una parte significativa de los pacientes se enfrenta a

barreras en la obtencion de servicios especializados.
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Estas barreras pueden tener un impacto negativo en la calidad de la atencion medica recibida,
lo que a su vez puede afectar la efectiva realizacion del derecho a la salud de las personas con
enfermedades catastroficas.

Es crucial abordar estas barreras en el acceso a tratamientos especializados para asegurar una
atencion integral y de calidad a los pacientes con enfermedades catastréficas, garantizando que
reciban los cuidados necesarios para su bienestar y proceso de recuperacion.

5. ¢Queé tipo de obstaculos ha enfrentado para acceder a tratamientos especializados en
el Hospital Basico de Cayambe Raul Maldonado Mejia? (Marque todas las que
correspondan)

o Falta de especialistas médicos
o Equipamiento médico insuficiente
o Limitaciones en la disponibilidad de medicamentos
o Todas la anteriores.
lustracién 5

Pregunta 5

Pregunta 5

B Falta de especialistas
médicos

B Equipamiento médico
insuficiente

H Limitaciones en la
disponibilidad de
medicamentos

B Todas la anteriores

Fuente: Personas con enfermedades catastroficas del hospital Raul Maldonado Mejia.

Elaborado por: Héctor Chancosi
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La respuesta unanime de las 20 personas encuestadas que seleccionaron todas las anteriores
como obstaculos para acceder a tratamientos especializados destaca la presencia de diversas
barreras en el acceso a servicios especializados en el hospital.

La carencia de especialistas meédicos, la insuficiencia de equipamiento médico y las
limitaciones en la disponibilidad de medicamentos son obstaculos significativos que pueden tener
un impacto negativo en la calidad de la atencién médica brindada a los pacientes con enfermedades
catastroficas.

Estas barreras pueden resultar en retrasos en la atencion, falta de seguimiento adecuado y
limitaciones en el acceso a tratamientos necesarios, aspectos fundamentales para asegurar una
atencion integral y de calidad a este grupo de pacientes.

6. ¢Ha sido referido a otros hospitales fuera de Cayambe, para recibir tratamiento

especializado para su enfermedad catastréfica?

o Si

o No

lustracion 6

Pregunta 6

Pregunta 6
0.

u S|
mNO

Fuente: Personas con enfermedades catastroficas del hospital Raul Maldonado Mejia.

Elaborado por: Héctor Chancosi
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La respuesta unanime de las 20 personas encuestadas que fueron referidas a otros hospitales
fuera de Cayambe para recibir tratamiento especializado destaca la importancia de derivar a
centros de mayor complejidad para asegurar la atencion adecuada de los pacientes con
enfermedades catastréficas. Esta alta proporcion de pacientes referidos sugiere que el Hospital
Raul Maldonado Mejia enfrenta limitaciones en la disponibilidad de servicios especializados para
tratar estas enfermedades. Las referencias a otros hospitales son fundamentales para garantizar que
los pacientes reciban la atencion mas adecuada y especializada, especialmente en casos que
requieren tratamientos avanzados o complejos que no estan disponibles localmente. Por lo tanto,
es crucial que las derivaciones se realicen de manera oportuna y coordinada para asegurar la
continuidad de la atencion y el seguimiento adecuado de los pacientes con enfermedades
catastroficas.

7. En caso de ser referido a otros hospitales fuera de Cayambe, ¢cual es su principal

preocupacion o dificultad al respecto?

o Distanciay dificultad para acceder al hospital fuera de Cayambe.

o Costos adicionales relacionados con el traslado a otro hospital.

o Preocupacion por la continuidad de la atencion médica al ser referido a otro centro de salud.
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llustraciéon 7

Pregunta 7

Pregunta 7

H Distancia y dificultad para
acceder al hospital fuera de
Cayambe.

m Costos adicionales
relacionados con el traslado a
otro hospital.

W Preocupacién por la
continuidad de la atencion
médica al ser referido a otro
centro de salud.

Fuente: Personas con enfermedades catastroficas del hospital Radl Maldonado Mejia.

Elaborado por: Héctor Chancosi

La distribucién de respuestas revela que la mayoria de las preocupaciones se enfocan en los
costos adicionales asociados con el traslado a otro hospital (11 respuestas), seguido por la distancia
y la dificultad para acceder al hospital fuera de Cayambe (6 respuestas), y la inquietud por la
continuidad de la atencién médica al ser referido a otro centro de salud (3 respuestas). Estas
preocupaciones sobre los costos adicionales sefialan una carga financiera significativa para los
pacientes y sus familias al tener que desplazarse a otros hospitales para recibir tratamiento
especializado.

Asimismo, la preocupacion por la continuidad de la atencion médica resalta la importancia de
asegurar una coordinacion efectiva entre el hospital de origen y el centro de salud al que se remite

al paciente, con el fin de garantizar un seguimiento adecuado y una atencion integral.
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8. ¢Recomendarias este hospital a otros pacientes en situacion similar?
o Si
o No

lustracion 8

Pregunta 8

Pregunta 8
0 S
m S|

D o

Fuente: Personas con enfermedades catastroficas del hospital Raul Maldonado Mejia.

Elaborado por: Héctor Chancosi

Segun la encuesta realizada a 20 pacientes con enfermedades catastroficas que acuden al
Hospital Basico de Cayambe Raul Maldonado Mejia, ninguna de las personas encuestadas
recomendaria este hospital a otros pacientes en situacion similar. Esta falta de recomendacién
sugiere una falta de satisfaccion por parte de los pacientes con respecto a la atencion recibida en
el hospital, lo cual esté relacionado con deficiencias en la garantia del derecho a la salud de las
personas con enfermedades catastréficas en el Hospital Raul Maldonado Mejia.

La falta de recomendacion podria indicar que no se estd cumpliendo eficazmente con la
obligacion del Estado de garantizar el acceso a una atencion médica adecuada y oportuna para este

grupo de pacientes con doble vulnerabilidad.
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9. ¢Qué tan importante consideras la disponibilidad de especialistas médicos para tu
tratamiento?
o Muy importante
o Importante
o Poco importante
o No es importante
llustracion 9

Pregunta 9

Pregunta 9
1]

B Muy importante
B Importante
H Poco importante

H No es importante

Fuente: Personas con enfermedades catastréficas del hospital Radl Maldonado Mejia.

Elaborado por: Héctor Chancosi

Segun los resultados de la encuesta realizada a los pacientes con enfermedades catastroficas
que acuden al Hospital Basico de Cayambe Raul Maldonado Mejia, la mayoria de los encuestados
consideran que la disponibilidad de especialistas médicos para su tratamiento es muy importante
(12 pacientes), y un grupo significativo también lo considera importante (7 pacientes). Solo un
paciente menciono que es poco importante, y ninguno indicd que no es importante.

La importancia que los pacientes atribuyen a la disponibilidad de especialistas médicos para su

tratamiento puede estar relacionada con el derecho a la salud como un derecho fundamental
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respaldado por la Constitucion. La presencia de especialistas médicos capacitados y disponibles
para atender a pacientes con enfermedades catastroficas es crucial para garantizar una atencion
médica adecuada y oportuna, en linea con la obligacion del Estado de velar por la salud de todos
los ciudadanos.

3.4 Analisis del derecho a la salud de las personas con enfermedades catastroficas.

En la investigacion actual se han identificado varios desafios significativos en la atencion de
pacientes con enfermedades catastroficas. Uno de los desafios principales es la carencia de areas
especializadas en los hospitales para tratar especificamente estas enfermedades complejas. La falta
de centros especializados puede dificultar el acceso a tratamientos adecuados y a la atencién
especializada que estos pacientes requieren.

Ademas, la escasez de recursos también representa un obstaculo importante en la atencion de
pacientes con enfermedades catastréficas. La falta de financiamiento, equipamiento médico
especializado y personal capacitado puede limitar la calidad de la atencién y los resultados de los
tratamientos para estos pacientes.

Otro desafio identificado es la necesidad de una mejor coordinacién con centros de mayor
complejidad para referir a los pacientes con enfermedades catastréficas. La colaboracion entre
diferentes niveles de atencién médica es crucial para garantizar que los pacientes reciban el
tratamiento adecuado en el momento oportuno y en el lugar méas adecuado para sus necesidades

especificas.



87

CAPITULO IV
4. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES.

4.1 Conclusiones.

La falta de un éarea especializada en el Hospital Raul Maldonado Mejia para pacientes con
enfermedades catastréficas evidencia una falla en el cumplimiento del Estado en garantizar el
derecho a la salud: Segun los cuerpos normativos nacionales e internacionales que respaldan el
derecho a la salud, como la Declaracion Universal de Derechos Humanos, el Estado tiene la
obligacion de proporcionar condiciones adecuadas para el disfrute de un nivel de vida digno,
incluyendo la asistencia médica necesaria. La ausencia de un area especializada en el hospital para
estos pacientes refleja una deficiencia en el cumplimiento de esta obligacion estatal.

La capacitacion del personal médico en el manejo de enfermedades catastréficas es fundamental
para garantizar la calidad de la atencion: Considerando la responsabilidad del Estado en
proporcionar atencion especializada y de calidad, es crucial que el personal médico esté
debidamente capacitado para atender las necesidades especificas de los pacientes con
enfermedades catastroficas. Esta capacitacion debe estar respaldada por los cuerpos normativos
que establecen la importancia de una atencion especializada.

La mejora en la disponibilidad de tratamientos especializados es necesaria para cumplir con el
derecho a la salud: Siguiendo los principios de responsabilidad del Estado en el acceso a
medicamentos de calidad, es fundamental trabajar en garantizar la disponibilidad de tratamientos
especializados para los pacientes con enfermedades catastroficas en el Hospital Raul Maldonado

Mejia.
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La creacion de un servicio especializado de coordinacion y seguimiento es esencial para una
atencion integral: Dado que el Estado tiene la responsabilidad de proporcionar atencion
especializada y gratuita de manera oportuna, se recomienda establecer un servicio especializado
en el hospital para coordinar y hacer seguimiento a los pacientes con enfermedades catastroficas.
Esto contribuira a garantizar una atencion integral y de calidad.

Es necesario evaluar y mejorar la calidad de la atencion brindada a los pacientes con
enfermedades catastroficas: Considerando la importancia del consentimiento informado y la
garantia de acceso

4.2 Recomendaciones

Implementar un area especializada en el Hospital Raul Maldonado Mejia: De acuerdo con los
cuerpos normativos nacionales e internacionales que respaldan el derecho a la salud, como la
Declaracion Universal de Derechos Humanos, el Estado tiene la obligacion de garantizar
condiciones que permitan el disfrute de un nivel de vida adecuado, incluyendo la asistencia médica
necesaria. La falta de un &rea especializada en el hospital para pacientes con enfermedades
catastroficas indica una falla en el cumplimiento de esta obligacion por parte del Estado.

Capacitar al personal médico en el manejo de enfermedades catastroficas: Es esencial que el
personal médico esté debidamente capacitado para atender las necesidades especificas de los
pacientes con enfermedades catastroficas. Esta capacitacion debe ser respaldada por los cuerpos
normativos que establecen la responsabilidad del Estado en garantizar una atencion de calidad y
especializada.

Mejorar la disponibilidad de tratamientos especializados: Siguiendo los principios de

responsabilidad del Estado en el acceso a medicamentos de calidad, es fundamental trabajar en
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garantizar la disponibilidad de tratamientos especializados para los pacientes con enfermedades
catastroficas en el Hospital Raul Maldonado Mejia.

Establecer un servicio especializado de coordinacion y seguimiento: Dado que el Estado tiene
la responsabilidad de proporcionar atencion especializada y gratuita de manera oportuna a
individuos con enfermedades catastréficas, se recomienda la creacion de un servicio especializado
en el hospital para coordinar y hacer seguimiento a estos pacientes.

Evaluar y mejorar la calidad de la atencion: Considerando la importancia del consentimiento
informado y la garantia de acceso a medicamentos de calidad, es necesario evaluar periédicamente
la calidad de la atencidn brindada a los pacientes con enfermedades catastroficas en el Hospital
Raul Maldonado Mejia. Identificar areas de mejora y tomar medidas para garantizar una atencién

de calidad es esencial para cumplir con los cuerpos normativos y el derecho a la salud.
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ANEXOS.

Preguntas de entrevista.
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ENTREVISTA

NOMBRE DEL ENTREVISTADO:

CARGO DEL ENTREVISTADO:

FECHA DE LA ENTREVISTA:

PREGUNTA 1. ¢(Cudl es la estrategia
principal del hospital para garantizar el acceso a
la atencién médica de calidad a las personas con

enfermedades catastroficas?

PREGUNTA 2 ;/Qué factores o situaciones
cree que pueden estar afectando la atencién de
las personas con enfermedades catastroficas en

el hospital?

PREGUNTA 3: ;{Qué acciones ha tomado el
personal del hospital para garantizar el acceso a
la atencion necesaria de las personas con este
tipo de enfermedades, més alla del protocolo

actual de atencion en el hospital?

PREGUNTA 4: ;Qué estrategias especificas

ha implementado el hospital para mejorar la
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calidad de vida y el bienestar de los pacientes
con enfermedades catastréficas, considerando

sus necesidades y condiciones especiales?

PREGUNTA 5: ;Cémo se aborda la
coordinacion con otras instituciones 0
programas externos para optimizar la atencién

de personas con enfermedades catastroficas?

PREGUNTA 6: ;Como deberia el Estado
gestionar de manera efectiva los recursos en el
sistema de salud para garantizar una atencion
equitativa y de calidad a los pacientes con

enfermedades catastroficas?

PREGUNTA 7: ;{Qué acciones clave desde
su experiencia laboral considera que se han
implementado para garantizar la calidad en la
atencion de las personas con enfermedades

catastroficas en el hospital?

ANALISIS:
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ENTREVISTA

NOMBRE DEL ENTREVISTADO:

CARGO DEL ENTREVISTADO:

FECHA DE LA ENTREVISTA:

PREGUNTA 1. (Qué acciones Yy
mecanismos se han implementado en el hospital
para garantizar que los pacientes con
enfermedades catastroficas reciban una atencion

oportuna, integral y de calidad?

PREGUNTA 2: ;(Cual es la percepcion del
personal medico de las &reas relacionadas con la
atencion a enfermedades catastréficas en el
Hospital Raul Maldonado Mejia sobre la
disponibilidad de recursos médicos Yy

tratamientos para estos pacientes?

PREGUNTA 3: ;Cuéles son los desafios que
enfrenta el personal médico al atender a

pacientes con enfermedades catastroficas?

PREGUNTA 4: ;Como se evalla la
progresividad de tratamiento de los tratamientos

y la calidad de vida de los pacientes con
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enfermedades catastréficas en el Hospital Raul

Maldonado Mejia?

PREGUNTA 5: ;(Qué programas de apoyo
emocional y psicolégico se ofrecen a los
pacientes y sus familias que enfrentan

enfermedades catastroficas en el hospital?

PREGUNTA 6: ;Qué recomendaciones o
mejoras sugieren para optimizar la atencién
médica a pacientes con enfermedades
catastroficas en el Hospital Raul Maldonado

Mejia?

PREGUNTA 7: (Qué mecanismos de
seguimiento y evaluacion se utilizan en el
hospital para medir el impacto de las
intervenciones médicas y tratamientos en la
salud y bienestar de los pacientes con

enfermedades catastroficas?

PREGUNTA 8: ;Como se garantiza que se
cumplan los estandares de eficacia y calidad en
la atenciébn médica para los pacientes con

enfermedades catastréficas en el hospital?




99

PREGUNTA 9: ;Cudles serian las estrategias
méas efectivas para garantizar un acceso
oportuno a tratamientos y una atencion integral
para pacientes con enfermedades catastroficas
en el sistema de salud?

ANALISIS:

ENTREVISTA

NOMBRE DEL ENTREVISTADO:

CARGO DEL ENTREVISTADO:

FECHA DE LA ENTREVISTA:

PREGUNTA 1. ;Qué acciones 'y
mecanismos se han implementado en el hospital
para garantizar que los pacientes con
enfermedades catastroficas reciban una atencion

oportuna, integral y de calidad?

PREGUNTA 2: ;Cual es la percepcion del
personal médico de las areas relacionadas con la
atencion a enfermedades catastroficas en el
Hospital Raul Maldonado Mejia sobre la
disponibilidad de recursos médicos Yy

tratamientos para estos pacientes?
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PREGUNTA 3: ;Cudles son los desafios que
enfrenta el personal médico al atender a

pacientes con enfermedades catastroficas?

PREGUNTA 4: ;Como se evalla la
progresividad del tratamiento y la calidad de
vida de los pacientes con enfermedades
catastroficas en el Hospital Raul Maldonado

Mejia?

PREGUNTA 5 ;Qué hace el hospital al
respecto con los pacientes con enfermedades
catastroficas que necesitan un cuidado mas

especializado?

PREGUNTA 6: (Qué recomendaciones 0
mejoras sugieren para optimizar la atencion
médica a pacientes con enfermedades
catastroficas en el Hospital Raul Maldonado

Mejia?

PREGUNTA 7: (Qué mecanismos de
seguimiento y evaluacion se utilizan en el
hospital para medir el impacto de las
intervenciones medicas y tratamientos en la
salud y Dbienestar de los pacientes con
enfermedades catastroficas?

ANALISIS:
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Preguntas de la encuesta.

Informacion del Paciente:

Nombre (opcional):

Edad:

Geénero:

Tipo de enfermedad catastrofica:
Instrucciones:

- Marque con una "X" su respuesta.

- En caso de comentarios adicionales, por favor escribalos en el espacio provisto.

1. ¢Con qué frecuencia ha necesitado atencion médica para su enfermedad catastrofica
en el Hospital Basico de Cayambe Raul Maldonado Mejia en los Gltimos 6 meses?

o Nunca

o Frecuentemente

o Siempre

2. ¢Consideras que el hospital cuenta con un area especializada para atender a
pacientes con enfermedades catastroficas?

o Si

o No

3. Si tu respuesta fue no ¢Crees que la falta de un area especializada afecta la calidad
de la atencion medica que recibes en el hospital?

o Si

o No
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¢Ha experimentado dificultades para acceder a tratamientos especializados para su
enfermedad catastrofica en el Hospital Basico de Cayambe Raul Maldonado Mejia?
Si

No

¢ Qué tipo de obstaculos ha enfrentado para acceder a tratamientos especializados
en el Hospital Basico de Cayambe Raul Maldonado Mejia?

Falta de especialistas médicos

Equipamiento médico insuficiente

Limitaciones en la disponibilidad de medicamentos

Todas la anteriores.

¢Ha sido referido a otros hospitales fuera de Cayambe, para recibir tratamiento
especializado para su enfermedad catastréfica?

Si

No

En caso de ser referido a otros hospitales fuera de Cayambe, ¢ cual es su principal
preocupacion o dificultad al respecto?

Distancia y dificultad para acceder al hospital fuera de Cayambe.

Costos adicionales relacionados con el traslado a otro hospital.

Preocupacion por la continuidad de la atencion médica al ser referido a otro centro de
salud.

¢Recomendarias este hospital a otros pacientes en situacion similar?

Si

No
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¢ Qué tan importante consideras la disponibilidad de especialistas médicos para tu
tratamiento?

Muy importante

Importante

Poco importante

No es importante



