UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA
FACULTAD DE CIENCIAS JURIDICAS Y SOCIALES

CREACION DE LEY REGULADORA DE MODULOS SALUBRES Y
ADMINISTRATIVOS PARA ENFRENTAR ENFERMEDADES NO COMUNES POR
PARTE DEL ESTADO DE GUATEMALA

MIRIAM ELIZABETH CASTILLO GONZALEZ

GUATEMALA, OCTUBRE DE 2016


Usuario01
Text Box


UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA
FACULTAD DE CIENCIAS JURIDICAS Y SOCIALES

CREACION DE LEY REGULADORA DE MODULOS SALUBRES Y
ADMINISTRATIVOS PARA ENFRENTAR ENFERMEDADES NO COMUNES POR
PARTE DEL ESTADO DE GUATEMALA

TESIS
Presentada a la Honorable Junta Directiva
de la
Facultad de Ciencias Juridicas y Sociales
de la
Universidad de San Carlos de Guatemala
Por
MIRIAM ELIZABETH CASTILLO GONZALEZ

Previo a conferirsele el grado académico de

LICENCIADA EN CIENCIAS JURIDICAS Y SOCIALES

Guatemala, octubre 2016


Usuario01
Text Box


HONORABLE JUNTA DIRECTIVA
DELA
FACULTAD DE CIENICAS JURIDICAS Y SOCIALES
DE LA
UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA

DECANO: Lic. Gustavo Bonilla

VOCAL I: Lic. Luis Rodolfo Polanco Gil

VOCAL Il Licda. Rosario Gil Pérez

VOCAL 1l Lic. JuanJosé Bolafios Mejia
VOCAL IV: Br.  Jhonathan Josué Mayorga Urrutia
VOCAL V. Br.  Freddy Noé Orellana Orellana

SECRETARIO: Lic. Fernando Antonio Chacén Urizar

RAZON: “Unicamente el autor es responsable de las doctrinas sustentadas en la
En la tesis” (Articulo 43 del Normativo para la Elaboracién de Tesis de
Licenciatura en Ciencias Juridicas y Sociales y del Examen General
Publico)


Usuario01
Text Box


A USAC

/) TRICENTENARIA

Universidad de San Carlos de Guatemala

Facultad de Ciencias Juridicas y Sociales, Unidad de Asesoria de Tesis. Ciudad de Guatemala,
18 de agosto de 2015.

Atentamente pase al (a) Profesional, ANA MARIA RAMIREZ MEJIA
, para que proceda a asesorar el trabajo de tesis del (a) estudiante

MIRIAM ELIZABETH CASTILLO GONZALEZ , con carne 201121718
intitulado CREACION DE LEY REGULADORA DE MODULOS SALUBRES Y ADMINISTRATIVOS PARA

_ENFRENTAR ENFERMEDADES NO COMUNES POR PARTE DEL ESTADO DE GUATEMALA.

Hago de su conocimiento que esta facultado (a) para recomendar al (a) estudiante, la modificacion del
bosquejo preliminar de temas, las fuentes de consulta originalmente contempladas; asi como, el titulo

de tesis propuesto.

El dictamen correspondiente se debe emitir'en un.plazo no mayor.de 90 dias continuos a partir de
concluida la investigacion, en este debe hacer constar su opinion respecto del contenido cientifico y
técnico de la tesis, la metodologia y técnicas de'investigacion utilizadas, la redaccion, los cuadros
estadisticos si fueren necesarios, la contribucién cientifica de la misma, la conclusioén discursiva, y la
- bibliografia utilizada, si aprueba o desaprueba el trabajo de investigacién. Expresamente declarara
gue no es pariente del (a) estudiante dentro de los grados de ley y otras consideraciones que estime

pertinentes.
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Colegiada 8747
Guatemala, 02 de febrero de 2,016.
FACULTAD DE CIENCIAS
JURIDICAS Y SOCIALES
Doctor OO
Bonerge Amilcar Mejia Orellana
Jefe de Unidad de Asesaria de Tesis 10 FEB. 2016 J
Facultad de Ciencias Juridicas y Sociales 0T l
Universidad de San Carlos de Guatemala I e e L kiA bETESTS
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Respetable Dr. Bonerge M‘ejia:

En atencién a la resolucion de fecha 18 de agosto del afio 2,015, emitida por la Unidad de
Asesoria de Tesis de la Facultad de Ciencias Juridicas y Sociales, en la cual fui nombrada
como asesora de tesis cil‘_e la Br. MIRIAM ELIZABETH CASTILLO GONZALEZ, sobre el tema
titulado “CREACION " DE LEY REGULADORA DE MODULOS SALUBRES Y
ADMINISTRATIVOS PARA ENFRENTAR ENFERMEDADES NO COMUNES POR PARTE
DEL ESTADO DE GUATEMALA”, en virtud de lo cual rindo a usted el siguiente:

DICTAMEN:

1. CONTENIDO CIENTIFICO Y TECNICO DE LA TESIS: Es adecuado en virtud de que la
investigacion efaborada €videncia que a partir del andlisis de los criterios juridico-doctrinales
relacionados con la falli;azlsde una estructura de la administracién Publica al no tener médulos
salubres y administrativos para afrontar el problema de las enfermedades no comunes, se
puede determinar la fa;itibilidad de establecer un sistema salubre y administrativo que
corresponde a las autondades del gobiermo, implementando y observando mecanismos
utilizados en otros palses y legislacion para afrontar este problema. Se apoyé en una
bibliografia adecuada, como fuente de doctrina, posibilitandose de esa manera la estructura de
un estudio completo y adecuado de la relacién entre la doctrina extranjera y nacional, las citas
de ia lfegistacidn exﬂ'amer‘a y la legislacién nacional vigente para fundamentar todo el trabajo de
investigacion de esta te5|s Asimismo manifiesto expresamente que no soy pariente de la
estudiante dentro de fos grados de ley.

2. METODOLOGIA Y TECNICAS DE INVESTIGACION UTILIZADAS: los métodos de
investigacion utilizados durante la realizacion y elaboracién del presente trabajo de tesis son el
método analitico, smtético deductivo, inductivo y método analégico o comparativo, los cuales
fueron utiizados de una forma adecuada durante '.a realizacidn de la totalided de la
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LICDA. ANA MARIA RAMIREZ MEJIA
Km 7.5 Carretera al Atiantico, 32-79 Tel. 22094700

Correo electrénico licdaanamaria@gmail.com
Colegiada 8747

investigacion. Asi mismo, las técnicas de investigacion utilizadas son: técnica mediante fichas

bibliograficas, juridica y documental

3. SOBRE LA REDACC!ON En la elaboracién del trabajo de tesis, la redaccién fue adecuada y
acorde al contenido de Ia investigacion.

4. CONTRIBUCION CIENTIFICA' La tesis presenta una contribucién cientifica significativa, al
desarrollar aspectos proplos del derecho administrativo, derecho constitucional y demas
ciencias sociales; sentando las bases de una doctrina para futuras investigaciones. En el
analisis se puede comp_robar una redaccion coherente, lo que permite un orden I6gico a un
trabajo de Tesis Ad Gracii)m.

5. ACERCA DE LA CONCLUSIC)N DISCURSIVA Y BIBLIOGRAFIA: 1a conclusion discursiva es
valida y firme, permite eﬁt;ender con facilidad la factibilidad de implementar la ley reguladora de
mddufos safubres y admlnlstratlvos para enfrentar enfermedades no comunes, a partir del
esbozo del derecho comparado La bibliografia es extensa, cientifica, contiene obras mayores y
menores de acuerdo a ia clasificacion bibliotecolégica vigente y es novedosa en relaciéon a
contenidos y autores.

Durante el desarrofio de [os distintos capftuios, ei sustentabie mostré fa disponibilidad de acatar
las recomendaciones, ésifnismo la aceptacion de los sefialamientos e indicaciones pertinentes
del uso de una metodolegna adecuada durante todas las etapas del proceso de investigacion
cientifica, aplicando los metodos y técnicas apropiadas para resolver la problematica esbozada,
lo que le permitié concluw su trabajo exitosamente.

La tesis en cuestion, cu;rﬁiple con los requisitos legales prescritos y exigidos en el Articulo 31 del
Normativo para la Elaboracién de Tesis de Licenciatura en Ciencias Juridicas y Sociales y del
Examen General Publlco razén por la cual emito DICTAMEN FAVORABLE, a efecto de que, el
mismo, le permita contlnuar con el tramite correspondiente para su posterior evaluacién por el
Tribunal Examinador en -gl Examen Publico de Tesis, previo a optar el grado académico de

licenciado en Ciencias Juﬁdicas y Sociales.

Sin otro particular, me suscribo de usted con phuestras de consideracion y respeto.
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PRESENTACION

El presente trabajo de tesis, que se intitula: Creacién de ley reguladora de médulos
salubres y administrativos para enfrentar enfermedades no comunes por parte del
Estado de Guatemala, se llevé a cabo, a través de la materializacion y elaboraciéon de
una investigacion cientifica de las ciencias juridicas y sociales, correspondiendo en
especifico, a la rama del derecho administrativo y constitucional, puesto que integra
elementos e instituciones juridicas propias a un érgano administrativo, y el desarrollo de
derecho principales y bésiéos a las personas regulados en la Constitucion Politica de la
Republica de Guatemala. Asi mismo, en la elaboracién del trabajo de grado, el tipo de
investigacion que se empled es cualitativo, en virtud que el mismo pretende crear una
ley o cuerpo legal que cree una estructura necesaria péra contrarrestar las
enfermedades no comunes en la Republica de Guatemala y cumplir con el derecho a la

salud.

En el aspecto temporal y geografico, el presente trabajo se desarrollé de enero del ano
2014, a la presente fecha, en la Republica de Guatemala respectivamente. Y
finalmente, cientificamente, el aporte que genera el presente estudio, lo constituye en la
necesidad que existe de crear una ley que tenga como finalidad formar una estructura
salubre y administrativa por parte del Estado de Guatemala, para enfrentar y
contrarrestar las enfermedades denominadas no comunes, y obtener ventajas en el
sistema salubre nacional, y a la vez cumplir con el derecho a la salud consagrado

constitucionalmente a favor de los habitantes de la Republica de Guatemala.
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La hipotesis sobre la :q'ue versoé el presente trabajo de investigacion se constituye en la
siguiente premisa: Guatemala carece de médulos administrativos y salubres para
enfrentar enfennedaq§§ no comunes por lo que es necesario crear una ley o cuerpo
legal, que creé la esté'r_g?:tura necesaria para contrarrestar las enfermedades no comunes

en la Republica de Guatemala y cumplir con el derecho a la salud.
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COMPROBACION DE HIPOTESIS &

Realizado en su totalidad el presente trabajo de tesis titulado: Creacién de ley
reguladora de mddulos salubres y administrativos para enfrentar enfermedades no
comunes por parte del Estado de Guatemala se arribé a la comprobacion de la hipétesis
anteriormente planteada, dicha comprobacion ée logré mediante la utilizacién de
diversos métodos pertenecientes a las ciencias sociales. Entre ellos, se empled el
analisis como mecanismo de creacion de enunciados, en base a razonamientos. Lo
anterior permitié la c:omprobaciéin de la premisa hipotética antes establecidav, y en
consecuencia, se puede afirmar que en la actualidad, existe la necesidad de crear un
cuerpo legal de caracter ordinario y reglamentario, que tenga como objeto generar
moédulos salubres y administrativos por parte del Estado de Guatemala, para afrontar
las enfermedades no comunes, y garantizar a plenitud el derecho a la salud a Ila

sociedad guatemalteca.
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INTRODUCCION

Desde el inicio de la humanidad, la salud ha sido uno de los aspectos de mayor
importancia y cuidado en las sociedades, y es que la condicion de salud de una
persona, es un pilar fundamental y esencial en la vida, puesto que de tener un
excelente estado salubre, permite a ilas personas la realizacibn de sus actividades
cotidianas. La salud, integra un aspecto social grandemente relevante, a tal grado, que
se protege y consagra como un bien juridico tutelado en la Constitucion Politica de la
Republica de Guatemala, en donde se constituye la obligacion del Estado de
Guatemala, proteger, velar y restituir la salud de sus habitantes, otorgando la potestad
de crear instituciones, mecanismos y -estructuras para el cumplimiento de dicha
finalidad.

En la actualidad a nivel mundial, por diversas causas se han generado enfermedades
que con anterioridad no se conocian, estas, son las llamadas enfermedades no
comunes o raras, y que ademas de vulnerar y perjudicar la salud de las personas,
demandan a la vez para su prevencion, tratamiento y curacién, de mddulos especiales,
que permitan a las sociedades la restitucion y cuidado de su salud. En la Republica de
Guatemala, existe la carencia de dichas estructuras, un ejemplo de ello, fue el caso de
posibles brotes de ébola,)evidenciando la falta de mddulos salubres y administrativos,
implementdndose en un hospital materno de la Ciudad de Guatemala, un espontaneo
centro de cuidado para posibles brotes de ébola, lo cual pone en riesgo la salud. La
presente investigacion tuvo como objetivo principal, el notar la necesidad que existe, de
crear un cuerpo legal ordinario, que permita la creacibn de moédulos salubres y
administrativos para afrontar las enfermedades no comunes por parte del Estado de

Guatemala y cumplir con el derecho a la salud.

Asi mismo, para la elaboracion del presente trabajo de investigacion se utilizaron las
técnicas analiticas, consistentes en la descomposicion del todo de estudio, como lo es
el sistema salubre nacional, para poder observar y hacer notar, las causas, efectos y

funciones con las que debe de cumplir para la obtencién de sus finalidades; asi mismo,

(7)
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se utilizaron técnicas sihtéticas, mediante las cuales se reconstruyé el todo
desfragmentado, que permitio enriquecer y ampliar la perspectiva y conocimiento que
se tenia de este. Y para concluir, los métodos deductivo e inductivo, fueron de vital
importancia para la creacion de la conclusion discursiva, lo anterior permitid la
comprobacion de la premisa hipotética antes establecida, y en consecuencia, se puede
afirmar que en la actualidad, existe la necesidad de crear moédulos salubres y
administrativos por parte del estado de Guatemala, para afrontar las enfermedades no

comunes, y garantizar el derecho de la salud a todos los guatemaltecos.

En virtud de ello, se integrd la estructura del presente estudio, siendo esta: en el primer
capitulo, de generalidades propias de la rama de derecho administrativo, tratando
temas como, antecedentes, definicion, elementos, principios y objetivos; el capitulo
siguiente, desarrolla la estructura del Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social,
exponiendo de este, su historia, definicidbn, objetivos, mision, vision y estructura
organica; el tercer capitulo, se centra en las enfermedades no comunes o raras,
ilustrando de estas, historia, definicion, clasificacidn, prevencién, tratamiento y
recuperacion; y en el capitulo cuarto, que es el final, se expone la necesidad actual y
social que existe de crear una norma juridica cuyo objetivo sea la creacion de moédulos
salubres y administrativos que permitan al Estado de Guatemala afrontar las
enfermedades no comunes, indicando en este capitulo, las causas de la problematica,

el proyecto de creacidn de ley especifica, y las ventajas y efectos que se obtendrian.

En conclusién, se evidencia de forma social y juridica, la necesidad que existe de crear
una ley reguladora de moédulos salubres y administrativos, que se necesitan para la
prevencién, tratamiento y curacion de las enfermedades no comunes o raras, por parte
del Estado de Guatemala, y a la vez, generar un marco juridico y social, que permita y
garantice a las personas que padezcan de distintas enfermedades, de centros,
entidades o instituciones con recursos suficientes para brindarles a cabalidad una
diversidad de servicios encaminadas a la proteccién o restituciéon de la salud, de

manera justa y equitativa.

(i)
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CAPITULO |

1. Derecho adminis;rgtivo

Las ciencias juridicas o derecho 00an se conoce popularmente, es un sector de estudio
de gran importancia para las ciencias sociales y la sociedad en si, el derecho para su
estudio, puede concebirse como aquel conjunto de principios, doctrinas y antecedentes
que inspiran normas igridicas de caracter impero atributivo, impuestas por el Estado,
cuyo objetivo principal es regular la conducta extema de las personas sean individuales
o juridicas en sociedad, y que de no cumplirse de forma voluntaria, puede hacerse

efectivo su cumplimieﬂt_o a través de la fuera publica o aparato coercitivo del Estado.

Bajo la definicion anjtcf.éérior sobre lo que debe entenderse por la acepcion derecho, es
necesario indicar que. esta rama de las ciencias sociales para su estudio, puede
clasificarse en dos grandes sectores. el derecho privado y el derecho publico. El
derecho privado tief'r;écomo finalidad regular las relaciones entre personas sean
individuales o juridicas cuando actien como particulares; y la rama del derecho publico,
es aquella que tiene como objetivo regular las relaciones entre los particulares y el

Estado.

Es la rama del derec!igo plblico la que tiene suma relevancia para el presente estudio,
puesto que inmersa a esta rama, se encuentra el derecho administrativo, rama

especifica que constituye la génesis en la relacion del actual trabajo de investigacion.
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1.1. Antecedentes

Referirse a antecedentes en general sobre una rama del derecho en particular, es
referirse o hacer mencién a aguellos hechos, actos, documentos, acontecimientos y
-demas similares que dieron origen a la rama de las ciencias juridicas o bien cimentaron

un pilar fundamental o base de las mismas.

En lo relativo al derecho administrativo, la principal fuente de su nacimiento, tienen
relacién directa con las luchas o pugnas sociales, como la revolucién francesa, si bien
es cierto que existe en fa actualidad cierta contrariedad en ese aspecto, el maestro
Jaime Rodriguez, |ndlca en ese mismo sentido: “Para unos, el derecho administrativo es
una consecuencia de _la revolucion francesa, y para otros, la historia del derecho
administrativo se encuentra ligada a la historia de lo publico. Pues bien, la polémica
sobre esta cuestion np és més que una representacion de la discusion entre perspectiva
subjetiva u objetiva, como criterios definidores del derecho administrativo. Es decir, si lo
decisivo es la persona juridica‘y se conviene afirmar que a administracién ptiblica en
sentido estricto trae su -causa de la Revolucién Francesa, entonces daremos origen de

esta rama del derechg_ publico en 1789. Si por el contrario, acordamos que hay derecho

administrativo, mas o rmenos elaborado desde que se percibe lo comin como algo que

debe ser gestionadq fp{ara el bienestar gerieral, entonces el origen histérico del derecho

administrativo es un asunto muy, muy antiguo™

1 Rodriguez-Arana Mufioz, Jaime. Derecho administrativo espaftol. Pag. 3
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“La Revolucion Franc§§a fue un conflicto social y politico, con diversos peric

2C

os de
‘ “Nlotemsia,
violencia, que convulsioné Franciay, por extension de sus implicaciones, a otras
naciones de Europa que enfrentaban a partidarios y opositores del sistema conocido
como elAntiguo Régimen. Se inici6 con el auto proclamacion del Tercer

Estado como Asamblea Nacional en 1789 y finalizé con el golpe de estado de Napole6n

Bonaparte en 1799,

La Revolucién Francgga de 1789 tiene su importancia en la creacion de normas
especializadas que regulan las relaciones de los particulares con la administracion
publica y viceversa, es decir, que a raiz de dicha revolucion se establecen mecanismos,
disposiciones y directrig_:gs especificas que tiene como objetivo regular la relaciéon entre

los civiles y el Estado.

Es pues, impprtante para la correcta comprensiéon del estudio de los antecedentes
histéricos del derecho administrativo, la premisa de no limitar Gnicamente a la evolucion
de la administracion publica como parte del derecho administrativo, sino que se debe
tener en consideraciég ‘_eI contexto amplio y general de la evolucién de la figura juridica

del Estado y el derecho publico.

2 hitps://es.wikipedia.org/wiki/Revoluci%C3%B3n_francesa.Revolucién francesa. (Consultado: 28 de
junio de 2015, 15:40 horas).
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A manera de conclusion se afima la importancia de de la Revolucion France
a f.a’emala o

un acontecimiento histérico que asenté un precedente importantisimo para la regulacion

de las relaciones entre el Estado y los particulares.
1.2. Definicion

El derecho administrativo, a raiz de su autonomia y creacién propia como una rama de
las ciencias juridicas, se ha definido a través de los elementos que integra y las
caracteristicas que en el desarrollo de su aplicacion se plasma, en ese sentido entre las

definiciones mas relevarites, se sefialan las siguientes.

El maestro Manuel 0§sorio, cita en su diccionario de ciencias juridicas, politicas y
sociales, a los autores. . Diez y Villegas Basavilbaso, para definir lo que por derecho
administrativo se debe entender, en virtud de estos, se indica: “Es definido por Diez
como el complejo de; "?rincipios y nomas de Derecho Publico interno que regula la
organizacion y la actividad de la administraciéon publica. Este autor rechaza la opinién
de quienes reducen el Derecho Administrativo a la regulacion de las relaciones entre la

administracion publicag y los administrados.

Para Villegas Basavilbaso es un complejo de normas y de principios de derecho pblico

interno que regulan las. relaciones entre los entes publicos y los particulares o entre
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colectivas, bajo el orden juridico estatal™.

“Derecho administrati\{q es la rama juridica que fija los principios y analiza las normas
que orientan y regulan las relaciones sociales gue se producen en la organizacion y en
la actividad de la administracion del Estado considerado en todas sus esferas, tanto

nacional como local™.

“El derecho administragiiyo es aquél que se ocupa de estudiar la administracién publica,
y concretamente al pader Ejecutivo, en tanto que la ciencia de la administracion la
estudia desde el punto de vista objetivo o material, analizando la accioén general de los

6rganos del Estado erj ';__riateria administrativa™.

En consecuencia, se puede concluir indicando, que el derecho administrativo, es
aquella rama de las ciencias juridicas, que nace a raiz de las pugnas entre el Estado y
la sociedad, y que irt_}ggra aquel conjunto de principios, doctrinas y normas juridicas,
cuyo objetivo -principaj_,' primordial y esencial, es regular las relabiones juridicas que se
den entre los particulares y el Estado, los particulares materializados en personas
juridicas individuales o personas juridicas colectivas, y el Estado a través de la actividad
administrativa del Estado y los elementos que integren la organizacién del mismo,

denominada administracién publica, la cual amalgama todos y cada uno de los érganos

% Ossorio, Manuel. Diccionario de ciencias juridicas, politicas y sociales. Pag. 297
* Garcini Guerra, Héctor. Derecho administrativo. Pag. 23.
® Del Rio Gonzalez, Manuel. Compendio de derecho administrativo. Pag. 143
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de consuita, direccion. o ejecucion, para el cumplimiento del bien comun.

1.3. Elementos

Los elementos del d&zfgecho administrativo, son aquellos componentes relevantes que
ocupan un aspecto importante para el desarrollo teérico y practico de esta rama de las
ciencias juridicas. Los elementos fundamentales del derecho administrativo son las

siguientes.
1.3.1. La administracién publica

La administracion publ:ca es el medio a través del cual Estado cumple sus finalidades,
a través de la realizacién de la esfera juridica y politica basada en los tres grandes
poderes que son el gjecutivo, legislativo y judicial, el Estado va en busca de su fin

principal que es el bien comn.

El Poder Ejecutivo, es el que tiene especial importancia y sustento en la administracién
publica, ya que es a través de este que se de la relacién directa en los particulares y el
Estado, es pues a través de las relaciones juridicas entre estos, que se lleva a cabo la

denominada funcién agministrativa, que es parte de la administracion publica.
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La administracion publica, se puede definir como la “actividad practica, pe

\\‘9

&,

‘”Gmala G
concreta del Estado, que tiene a la satisfaccién inmediata de las necesidad del‘gfup(

social y de los individuos que lo integran™

En tal virtud, la administracion es una amalgama de entidades encaminadas a la
prestacién de servicios pulblicos, que tiendan a la satisfaccion de necesidades basicas y

por ende la consecucion del bien comun.

“La administracién es un complejo organico integrado en el poder ejecutivo. Pero acepta
que éste se halla formado por administracion mas gobierno, que constituyen el escalén
superior de la organizacion jerarquica del ejecutivo. La linea divisoria entre ambos la
establece el derechg positivo, pero admite que el gobiermno posee competencias
politicas y administrativas, ya en manos del Gobierno o de las altas jerarquias de la
administracion. La limitacion de definir la administracion desde el punto de vista

subjetivo est4 justamente en el momento de distinguir administracién e gobiemo™
1.3.2. El 6rgano administrativo
El érgano administrég_t_i_vo, es un elemento de la administracién puablica y en

consecuencia del derecho administrativo, que constituye el medio por el cual, se

establece la relacion entre el Estado y los particulares. “La calidad de 6rgano se deriva

& ° Prat, Julio. Derecho admlmstrativo Pag. 133.
7Ibid. Pag. 132.
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directamente de la gg@pia Constitucion; la persona juridica estatal no necesi

parte de ella, nace con ella, pues el 6rgano vale tanto como el instrumento o medio de

accion, a través del qu__t:__al el Estado se desenvuelve como sujeto de derecho™.

Los 6rganos administrativos poseen una diversidad de clasificaciones para su estudio,

entre las principales se encuentran:

Por su actividad adngpistrativa: De direccién, que son aquellos érganos administrativos
cuya atribucién principales es emanar directrices a cumplir por otros sujetos de la
administracion publica; de consulta, que son aquellos que emiten dictamenes u
opiniones sobre algun asunto en especifico, pudiendo ser los dictamenes vinculantes o
no vinculantes; y, de_ ejecucion, que son aquellos cuya funcién principal es ejecutar,

llevar a cabo o materializar los lineamientos que se le indiquen.

Por su origen nomqtiiio: oérganos constitucionales y no constitucionales; los primeros
son los que emananr: de la Constitucidon Politica de la Republica de Guatemala
directamente son de rango superior, y los no constitucionales, son normativamente

subordinados o depeﬁgiientes, pues derivan de leyes inferiores.

Por su composicién: ¢rganos individuales y colegiados; los individuales, son aquellos

que se integran por_ una sola persona, es decir, son unipersonales; los 6rganos

8 Calderon Morales, Hugo IHaroldo. Derecho administrativo, parte general. Pag. 12
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colegiados, como su nombre lo indica, son aquellos cuyo titular es un colegids,\_‘gs decir .
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una suma de personas fisicas, las cuales actian en virtud de una reglamentacién

especial que regula el quérum, mayoria, votaciones, deliberaciones, exteriorizacion de

la voluntad.

Se concluye afirmando, que los 6rganos administrativos “son todos aquellos érganos

que pertenecen a la administracion publica y que son el medio o el conducto por medio

del cual se manifiesta la personalidad del Estado™.

1.3.3. Actividad

La actividad es la funcion o atribucién principal que la ley o un 6rgano administrativo
superior, le otorga a otro para que desarrolle funciones esenciales e inherentes a su

naturaleza, preste servicios publicos y logre la consecucion del bien coman.

‘La actividad se desarolla a través de la prestacion de los servicios publicos a los

cuales esta obligada la administracion publica, para el logro de su finalidad™®.

? Ibid.
' Ibid. Pag. 12.
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La finalidad, es el porquie de la administracién publica, y los 6rganos administrativos, es

el motivo de su nacimiento o creacion, desarrollo, funcionalidad y atribuciones, es el

objetivo a conseguir a través de sus medios, y la finalidad de toda la administracion

publica es la consecucion del bien comin, a través de la prestacion de servicios

publicos y la satisfacciOn de necesidad basicas sociales.

1.3.5. El medio

El medio, lo constituyen las técnicas, herramientas o instrumentos a través de los

cuales la administraciér publica pretende la consecucion de sus fines. “El medio es el

servicio publico dispone la administracion publica para el logro de su finalidad™".

1.4. Principios

El derecho administrate‘ggb, integra una serie de bases, fundamentos o principios como

parte de su naturaleza de derecho publico, el derecho administrativo como el marco

juridico en el cual la administracion piublica realiza sus principales funciones y

atribuciones, se base en dos grandes principios para el acometido de sus finalices,

estos son, los principios.de legalidad y juridicidad.

" Ibid. P4g. 13
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1.4.1. Principio de legalidad

El principio de Iegélidad, es un fundamento claro del estado de derecho, pues para este
principio, toda actividad concemiente al dérecho administrativo y administracion publica,
_debe realizarse con estricto apego a la ley, es decir, que no puede existir una actividad
;’)ropia o discrecional del érgano édministrativo, sino todo el quehacer de esté se

encuentra contenido en normas juridicas.

Los origenes del derecho administrativo, los establece Adolfo Merkel en el aio de 1925,
citado por el maestro Castillo Gonzalez, en donde se senala: “Hacia el afio 1925 el
jurista aleman Adolfo Merkel sostiene que toda actividad administrativa del Estado debe
basarse en la Iéy',mel tnico medio para establecer y consolidar el Estado de Derecho.
Pese al postulado del representante de la escuela de Viena, esta tesis, de aceptacion
universal, degenera posteriormente en la discrecionalidad, figura interesante que
merece la pena ser mencionada, debido a su aplicacién generalizada dentro de la
- administracion publica. La discrecionalidad es entendida como ia facultad o potestad
que una persona, funcionario o servidor publico, se arroga para poder disponer sobre tal
o cual asunto puesto a su conocimiento. Es una decision tomada por una persona sin el

apego debido a lo que establece la legislacion vigente positiva aplicable a un caso o

procedimiento administrativo concreto™2.

12 Castillo Gonzalez, Jorge Mario. Derecho administrativo. Pag. 33
11
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discrecionalidad, la discrecionalidad es un fomento a la experiencia de la autoridad

»7
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administrativa y muchas veces a resolver de manera arbitraria o corrupta, puesto que
no existe una norma que regule. “La discrecionalidad se impone en todas las
administraciones pubiicas produciendo efectos negativos: fomenta la arbitrariedad (en el
derecho administrativg “arbitrariedad” significa ausencia de limites legales); fomenta la
creencia que no exiéi_;é el derecho; fome.nta la creencia que no existe la administracion
de justicia; fomento el. abuso de poder; y fomenta la corrupcion administrativa.

La necesidad de termninar con la discrecionalidad favorece el aparecimiento de la

juridicidad™3.

En lo referente a la i'g'_iportancia del principio de legalidad, Calderon Morales, indica:
“este principio debe entenderse, desde el punto de vista de la ley. Para el principio de
legalidad lo fundamental es la ley y el administrador no puede actuar sino existe una
norma legal que le é{étgue competencia para poder hacerlo. Lo fundamental en este
principio es la norma_ legal, y el funcionario o administrador no puede salirse de la

misma para resolver”'*.

A manera de conclusi@ en lo estudiado en el principio de legalidad, se puede arribar a
la mencién, que por principio de legalidad, debe entenderse, aquel principio esencial y

basico de naturaleza juridica correspondiente al derecho publico, en tal sentido, todo

3 Ibid. Pag. 23
' Calderon Morales, Hugo Haroldo. Op. Cit. P4g. 50
ot 12
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administrativos, debe realizarse con estricto apego a las normas Juridié'%a;*‘”

principalmente la Constitucion Politica de la Republica, seguido del ordenamiento

juridico ordinario y reéiémentaﬁo correspondiente.

Ello quiere decir que el principio de legalidad, es un contradictorio al actuar arbitrario y
discrecional por parte de los érganos administrativos, ya que al existir un estricto apego

a derecho en sus resoluciones, se garantiza, fomenta y consagra el estado de derecho.
1.4.2. Principio de juridicidad

El principio de jur_’ig'iCidad nace posteriormente a la regulacion y concepcién
expresamente legal y doctrinaria del principio de legalidad, un antecedente importante
sobre este principio, fue “su finalidad de restablecer el sometimiento a la ley, de toda
actividad administrat:iﬁé, pero también, el sometimiento al derecho (principios juridicos y
- doctrina). A partir de 1 970, el fenémeno del constitucionalismo impone la juricidad, este
fendmeno establece gobiemos basados en nomas constitucionales formales y
elecciones generaléé-:,", "obligando a la supresion de los gobiernos autocraticos. Se
consolidan los estados de derecho basados en una Constituciéon escrita en la que se
incluyan los principios juridicos elevados a la categoria constitucional. La Constitucion

Politica de Ila Republﬁca de Guatemala en su Articulo 221 crea la juricidad de la

13
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Administrativo, érgano que es eminentemente jurisdiccional™®.

Manuel Ossorio, al ggferirse a la juridicidad como un principio del derecho
administrativo, establece: “Tendencia o criterio favorable al predominio de las
soluciones de estricto derecho en los asuntos politicos y sociales. Algunos autores
prefieren la palabra juric;gfdad, pero ha de estimarse barbarismo por aceptar la primera la
Academia y rechazar, con su silencio, la otra. El vocablo presenta importancia juridica

por cuanto preconiza el imperio del Derecho sobre el uso de la fuerza™®

1.5. Objetivos

El derecho administratiyo como una rama de las ciencias juridicas, nace a la vida
juridica como un sector de estudio, organizacién, analisis, planteamiento y ejecucion de
la administracién publica en la vida social en concreto.

1.5.1. Objetivo principal

El objetivo principal dt-;-'[_-__f"'gerecho administrativo, lo constituye el estudio y analisis de las

normas juridicas relacionadas con la accién de administrar relativa al Estado, asi

mismo, el discemimiento propio del marco juridico de los poderes del Estado como lo

15 .- Castillo Gonzalez, Jorge Wario. Op. Cit. P4g. 36.
1% Ossorio, Manuel. Op. C|t. Pég 529.
14


Usuario01
Text Box


o
e \\c\AS qu/
O N Cany Oy
&:g‘s“ D“’J" .

o 2w

=2 SECRETARIA 3

27— &2
4 <&

&

. . . . . g . . . N, .
son el ejecutivo, legislativo y judicial, siendo el primero de ellos el de mayor importancia =S~
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asi como las relaciones de poder y gobiemo que entre estas se den.

En el aspecto cognoscitivo, doctrinariamente hablando su objeto lo integran los
principios, nomas juridicas, contratos sociales, disposiciones reglamentarias y
cualquier otro tipo de documento formalmente creado y en el consignado, que se
encuentran relacionados con la estructura y la actividad del ambito de la administraciéon

publica desde el punto desde el punto de vista local o comercial.

1.5.2. Objetivos especificos

Entre los objetivos especificos del derecho administrativo, se pueden establecer los

siguientes:

El desarrollo funcionar y progreso de la ejecucion de ia funcion publica a través de la
correcta aplicacion de métodos globalizados y comparados que han nacido del estudio

de la administracion publica de caracter local, nacional e internacional.

Fomento de actividades pesquisidores dentro de la rama del derecho administrativo,
como el medio de enriquecimiento de doctrina y jurisprudencia dentro de las naciones

como correctivo y manejo del acto publico.

L.a consagracion de la descentralizacion, desconcentraciéon o concentracion asi como
15
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administracion publica.

16

&
5

\s.,

21009


Usuario01
Text Box


¢

&

Ue
da 5,

Lowitad
o

{‘S\'\'\,\'ers/—

CAPITULO Il

%

2. Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social

El Ministerio de Salug Publica y Asistencia Social, es la cartera del ejecutivo encargada
de la correcta aplicacion, cuidado, prevencién y curacién de uno de los bienes juridicos
tutelas mas importantes de los guatemaltecos: la salud. Este bien juridico tutelado
encuentra su mndafﬁgnto legal en el Articulo 3 de la Constitucion Politica de la
Republica de Guatemala, en forma general, que indica: “Articulo 3.- Derecho a la vida.
El estado garantiza y protege la vida humana desde su concepcidn, asi como la
integridad y la seguﬁgigd de la persona.” Y de forma especifica, se encuentra regulado
en los Articulos 93, 94 y 95 que indican lo siguiente: “Articulo 93. Derecho a la salud. El

goce de la salud es derecho fundamental del ser humano, sin discriminacion alguna.”

“Articulo 94. Obligacid@r?del Estado, sobre salud y asistencia social. El Estado velara por
la salud y la asistencia social de todos los habitantes. Desarrollara, a través de sus
instituciones, acciones de prevencion, promocion, recuperacion, rehabilitacion,
coordinacién y las cﬁ@plementaﬁas pertinentes a fin de procurarles el mas completo

bienestar fisico, mentak y social.”

“Articulo 95. La salud, bien publico. La salud de los habitantes de la Naci6n es un bien
publico. Todas las personas e instituciones estan obligadas a velar por su conservacion

y restablecimiento.”
17
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sentido una obligacion del Estado de Guatemala el cuidar de ello y de crear una
estructura administrqtivga y organica, que integre instituciones y entidades para velar de

la salud de los guatemaltecos.
2.1. Historia

El Ministerio de Salug Publica y Asistencia Social, como parte del Poder Ejecutivo de la
Republica de Guatemala, tiene su génesis 0 nacimiento, en la Constitucién Politica de
la Repiblica de Guatemala, como organazo administrativo para la consecucion de sus

propios fines y el bien comun.

El portal informético 'qel Ministerio de Salud -Publica y Asistencia Social, plasma una
resefia historica sobre la creacion, estructura y organizacion de este, indicando: “La
Constitucion Politica del 13 de marzo de 1945 crea los Ministerios y Ministros de
Estado, en el cual se :.decia que tendria cada Ministro uno o mas Subsecretarios para
sustituirlo en su orden en los casos de ausencia o falta temporal del titular de la cartera.
La Constitucion Politica del 15 de octubre de 1965 crea los Viceministros en lugar de
Subsecretarios qunenes tendrian las mismas calidades de su nombramiento con los
Ministros. Mediante el articulo 170 de la Constitucion de la Repﬁblica;, sustituye el
nombre por Direccion General de Servicios de Salud y es cuando se crea el Consejo

Nacional de Salud, el cual estuvo presidido por la Universidad de San Carlos de
18


Usuario01
Text Box


,\._“

Ju I’/ o

ay,
2,&\53“ Cer/os ‘e,
0y %

i
Ik $

r\

0/1

;G? e
128 SECRETARIA
Vo T

Guatemala, Instituto Guatemalteco de Seguridad Social, Ministerio de la Defem{ga

S Jatemala, ©
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Nacional representade por el Negociado de Sanidad Militar, Consejo de Bienestar

Social y otras”!’

. (sic)

“A través del Acue?ggb Gubernativo 71-75 del 03 de febrero de 1976, se emite
reglamento donde es ireestructurado con divisiones técnico normativas, administrativas
creando en definitiva 22 Areas de Salud y la Region Metropolitana que comprendia
Area Guatemala NO.I';t'é, Area Guatemala Sur y Area de Amatitlan. A través del Acuerdo
Gubernativo SP-G-43-80 del 16 de junio de 1980, se establece una organizacion en la
atencién de salud para puestos, centros tipo “A” y “B”, hospitales de distrito, hospitales
de base de area 'y hospltales regionales. Mediante el Acuerdo Gubemativo nimero 741-
84 se estructuran nuevamente las dependencias del Ministerio, enfocando sus acciones
de caracter preventivo en la Direccion General de Servicios de Salud a través de ocho
divisiones, las éreé;é.- de salud, hospitales, centros y puestos de salud, asi como
servicios de educacion y recuperacion nutricional. Mediante el Decreto nimero 90-97,
se aprueba un nuevo Cdédigo de Salud con principios fundamentales, acoplado a la
nueva red de serwcms porque su contenido es de acciones de promocion y prevencion,
recuperacion y rehabilitacion de la salud, asi como las infracciones y sanciones. Este
nuevo Cédigo ha tenido sus reformas en cuanto al tema de la publicidad de tabaco y

licores, la obligacién clel estado de velar por la salud de los habitantes no solo porque la

"7 Ministerio de Salud Piblica y Asistencia Social de Guatemala.
http://iwww.mspas.gob. gtl‘ ndex php/en/resena-historica.html (Consultado: 09 de Agosto de 2015, 16:38)
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“En 1997, se emite el p'kecreto namero 114-97 Ley del Organismo Ejecutivo en el cual se
deja sin efecto el Decrseto nimero 93 que fue el que credé en 1945 las Secretarias y
Ministerios de Estado, dandoles nuevamente una filosofia y contenido, acorde a las
necesidades del pais. En 1999, se emite el Acuerdo Gubernativo 115-99 Reglamento
Organico Interno del Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social. Para 2007, el
Sector Salud trabaja coordinadamente con énfasis en la salud preventiva, recibe
recursos que se utiliz_:a;rj con equidad, calidad eficiencia y transparencia. Para 2011, el
Sector Salud ha consolidado un modelo de atencién integral en la salud de la poblacion
con equidad, calidad, eficiencia y transparencia. Para 2015, la poblacion guatemalteca
debera poseer y tenefééceso a un sistema de prevencion y atencién de la salud, con

criterios de solidaridad, subsidiaridad, equidad, calidad, eficiencia y transparencia™'®.

2.2. Definicion

La salud publica, es una institucion juridica de la cual gozan los habitantes del pais,
Ossorio define esta como: “Salud publica. En una de sus acepciones representa el
estado sanitario en que: se encuentra la poblacion de un pais, de una region o de una

localidad. | En otro sentldo hace referencia al conjunto de servicios publicos o privados

'8 Ibid.
' ibid.
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refiere a la sanidad prewentiva como a Ia medicina curativa

De manera legal, se glésma una definicion del Ministerio de Salud Publica y Asistencia
Social, en el Articulo. 39 del Decreto nimero 114-97 del Congreso de la Republica de
Guatemala, Ley del Organismo Ejecutivo, el cual establece: “Al Ministerio de Salud
Pdblica y Asistencia $pcial le corresponde formular las politicas y hacer cumplir el
régimen juridico relativo a la salud preventiva y curativa y a las acciones de proteccion,
promocion, recuperacion y rehabilitacion de la salud fisica y mental de los habitantes del
paisy a la presewadiéﬁ higiénica del medio ambiente; a la orientacién y coordinaciéon
de la cooperacién técniica y financiera en salud y a velar por el cumplimiento de los
tratados y convenigs internacionales relacionados con la salud en casos de
emergencias por epidéfg;'iias y desastres naturales; y, a dirigir en forma descentralizada
el sistema de capacitacion y formacién de los recursos humanos del sector salud, para

ello tiene a su cargo las siguientes funciones:

a) Formular y dar seguimiento a la politica y los planes de salud publica y, administrar,
descentralizadamente,.. los programas de promocién, prevencién, rehabilitacion y
recuperaciéon de la salud, propiciando a su vez la participacion publica y privada en
dichos procesos y nuevas formas de financiamiento y mecanismos de fiscalizacion

social descentralizados..

% Ossorio, Manuel. Op. Cit. Pag. 869.
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con el Ministerio de Comunicaciones, Infraestructura y Vivienda las propuestas de

normas técnicas para la infraestructura del sector.
c) Proponer la nonnatiya'de saneamiento ambiental y vigilar su aplicacion.

d) Realizar estudios"_y; proponer las directrices para la ejecucion de programas de

vigilancia y control epidemiolégico.

e) Administrar en forgﬁé descentralizada el sistema de capacitacién y formacion de

recursos humanos en e} sector salud.

f) Velar por el cumplifﬁiento de los tratados y convenios internacionales relacionados

con la salud en casos de emergencia por epidemias y desastres naturales.”

De la definicion antefipnnente citada y regulada en la Ley del Organismo Ejecutivo, se
desprenden tfres grandes elementos para el ministerio en mencion, el primer, el
constituirse como un érgano administrativo perteneciente al organismo ejecutivo para el
cumplimiento de susf_'a;'tggrfibuciones; segundo, que dichas atribuciones sean las relativas y
referentes al derecho a la salud de los habitantes del pais, encomendandole una serie
de funciones para la cansecucion de ese fin; y tercero, que ese fin que es el cuidado a
la salud, integra la esfera juridica como una obligacién del Estado para la obtencion, y

logro del bien comun.
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que cree instituciones encargadas de velar por la salud de los guatemaltecos, siendo el

Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social, el érgano rector de dicho ambito.

2.3. Objetivos

Los objetivos principales que se desprenden de la naturaleza juridica del Ministerio de
Salud Publica y Asistencia Social, en base a sus funciones y atribuciones legales, son

los siguientes:

a. “Ser el ente principal y sustancial, encargado de velar por la salud puiblica y

asistencia social, de los habitantes de la Republica de Guatemala”.

b. “Crear un sistema salubre en base a directrices administrativas, de cooperacion,
apoyo y colaboracion, con condiciones Optimas caracterizado por estar centrado a

las personas y comunidades”.

c. “Realizar andlisis y estudios con tendencias demograficas y regionales, que reflejen

las necesidades salubres y epidemiologicas para mejor el servicio de acceso a la

salud en las zonas mas necesitadas”.

23
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d. “Pleno, total, entero y completo aprovechamiento de los recursos hum S,

administrativos y econdmicos con los gue cuente el Ministerio de Salud Pﬁblica\ﬁe"ﬁ‘--i‘/

Asistencia Social, para brindar servicios publicos esenciales para el cuidado de la
salud de los guatemaltecos, promoviendo en todos los sentidos la equidad de

9énero, cultura, regpeto y dignidad de la persona”.
2.4. Mision

El Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social, desde el punto de vista
administrativa, para_ell cumplimiento de sus propios fines, integra su mision en el
siguiente enunciado: “Guiar, organizar y/o respaldar una respuesta ampliada y
dirigida a integrar, | fértalecer, extender y diversificar los servicios y programas de

salud publicos, hospitalarios y privados™'.

Como se puede obseg;(ar, la misién de este ministerio, recae en la necesidad de crear y
organizar, mecanismas de solucién y respuesta, de forma general y amplia, que tengan
como objetivo el consagrar y consolidar, una serie de servicios, programas y médulos
en el ambito salubré,.":c}g‘,ue hagan de las instituciones o elementos que integren estos,
una estructura con plenas capacidades para resguardar y proteger la salud de los

ciudadanos.

2! Ministerio de Salud Pablica y Asistencia Social.
hitp://www.mspas.gob. gt[ ndfex php/en/mspas/acerca-de-mspas.html (Consultado: 09 de Agosto de 2015,

17:53)
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Asistencia Social, giran en tomo a la visién que esta entidad como parte del Gobiemo
de Guatemala ostenta, con la finalidad de aportar logros en lo concemiente a su

obligacion central.

La visibn de este ‘;r‘-ja'inisterio la constituye: “personas viviendo y construyendo
comunidades saludables™2. Esta vision en consecuencia, tiene la finalidad de crear un
escenario social, en el cual existen personas o agentes de cambio, que a través de la
realizaciébn de su trabajo y esfuerzo, aporten beneficios y acciones sensibles, que
procuren un estado salubre de forma individual o colectiva en el- caso de las

comunidades, para consagrar el derecho a la salud en las personas.
2.6. Estructura organica

La naturaleza juridic;é; del Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social, es la de ser
un érgano administrativo, perteneciente al gobiemo central de Guatemala, y como tal,
posee una estructura compleja, con diferentes unidades o sectores, que en su conjunto

tienen la finalidad de cubrir las necesidades basicas, primarias y especificas de los

2 Ipid.
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guatemaltecos en lo que respecta al derecho a la salud. Entre las unidadé;é del &

2
famata.

Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social, las mas importantes son:
2.6.1. Consejo técnico

“Apoyar la formulacién y revision permanente de politicas que el Ministerio de Salud
debe poner en marcha, coordinary revisar el desarrollo de las politicas, planes,
programas y proyectos de salud, proponer recomendaciones al Despacho Ministerial
para la puesta en rharcha y ajuste de planes, programas y proyectos que en el
campo de la salud seanr requeridos, sobre la base de las necesidades de la poblacion,

evaluar la ejecuciéon programatica y presupuestaria del Ministerio de Salud™.
2.6.2. Consejo Nacionzl de Salud

“Ademas, las funcion?js" que le asigna el Cédigo de Salud, son funciones del Consejo
Nacional de Salud, Apoyar la formulacion de politicas sectoriales en el campo de
la salud, de planes y programas de indole sectorial e institucional, dar seguimiento al
desarrollo de las acci;j);_'r;;'l.es sectoriales como respuesta a los problemas sanitarios con

participacién interinstitucional™.

3 Ibid.
2 Ibid.
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2.6.3. Asesoria juridica

“Asesorar al Ministerig} en general en todos los asuntos de carécter legal, elaborar los
proyectos de reglamentios, acuerdos, érdenes, convenios u otros instrumentos legales,
cuando asi lo determine el Despacho Superior. Revisar los reglamentos, acuerdos,
ordenes, convenios y ‘otros instrumentos legales que se elaboren por las distintas
dependencias del Ministerio de Salud emitiendo el dictamen respectivo, emitir los
dictamenes u opiniones juridicas que se sean solicitados por el Despacho Ministerial,

para la resolucion de los asuntos planteados ante esta instancia superior®.
2.6.4. Direccion de areas de salud

“Planificar, programar, eg_;jecutar, supervisar y evaluar los programas y servicios de salud
de atencion a las personas como al medio ambiente, asegurar la articulacion y
funcionamiento eficaz y eficiente de la red de servicios departamentales y de los
establecimientos sangtgﬁos que la conforman, mediante la planificaciéon, programacion,

capacitacion, supervisién y evaluacion de sus servicios basicos y ampliados™®.

2 |bid.
% Ibid.
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2.6.5. Red hospitalaria

“‘Desarrolla acciones de recuperacion, promocion, prevencion y rehabilitacion de la
salud, presta atencion medica hospitalaria de caracter general a la poblacion que
reside a nivel departamental, consistente en servicios médico-hospitalarios de las
especialidades de consulta externa, medicina interna, cirugia general, ginecologia
y obstetricia y pediatria general, traumatologia y ortopedia, oftalmologia, odontologia,

etc.”?’.

Anteriormente se mencionaron los pilares y bases esenciales del Ministerio de Salud
Publica y Asistencia Social, como parte de su organizacion, dichas dependencias del
ministerio, tienen un giro esencial en la realizacién de sus funciones, para cumplir con el

derecho a la salud de los guatemaltecos.

27 Ibid.
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2 Ministerio de Salud Puklica y Asistencia Social.
http://www.mspas.gob.gt/iridex.php/enforganigrama-mspas.htm! (Consultado: 12 de Agosto de 2015,

19:00
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3. Enfermedades no '_'comunes o raras

Alrededor del mund? dia a dia la medicina se ha ido actualizando de acuerdo a las

necesidades de la humanidad, sin embargo han existido circunstancias que han

escapado de este principio.

La existencia de enft-;il;@nedades no comunes provoca que las ciencias médicas se vean
en la inalcanzable necesidad de dar respuestas ante los diferentes padecimientos de

las personas, tratando de resarcir los dafios y dejando un antecedente para casos

venideros.

Algunas cuestiones i@portantes que afectan a los pacientes y para las que estos y las
asociaciones que los. representan reclaman atencién son la falta de conocimiento
cientifico sobre sus enfermedades, la dificultad para el acceso a un diagnéstico
correcto, el retraso eﬁ el diagnéstico, la falta de cuidados y atencién multidisciplinaria, la
falta de informacion. de calidad y de apoyo en el momento del diagnéstico, las
consecuencias sociales adversas, la dificultad y la falta de equidad en el acceso al
tratamiento, la rehabziigf"tiacién y los cuidados, la pérdida de confianza en los servicios

médicos y sociales, y cierto desinterés por parte de los profesionales de la salud.

Es debido a esta sene de elementos que dentro del presente estudio se hace un
o 31 :
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analisis del surglmlentg del interés por este tipo de padecimientos a nivel mundial‘para o
v/
\\a/ emal/
finalmente establecer ‘las condiciones actuales en las que se encuentra esta ™
problematica.
3.1. Historia

“El término enfermedades raras se introdujo en la década de los setenta del pasado
siglo cuando diversos autores llamaron la atencion, especialmente en el campo de las
enfermedades metabdlicas hereditarias, sobre los problemas comunes que tenian estos

trastornos poco frecuertes aun manifestando una gran diversidad entre ellos”%*.

Es decir que aunque es un témino que se utilizaba desde ya algunas décadas atras no
se le habia dado la importancia necesaria ante esta situacién, por lo que organizados a
través de varias personas y familias que requerian de atencién para sus enfermedades
es que se van cre;a'}i;do entidades que se encargarian mas tarde de este tipo de

acciones.

Las enfermedades rqté,gé 0 no comunes son un problema de salud y de interés social. A
pesar de la baja prewvalencia gue presentan, con amplia variabilidad en la frecuencia
que se observa entre Jas mismas, estas enfermedades asocian a su caracter minoritario

aspectos relevantes en la vida de las personas que las padecen y en la historia natural

2 Ministerio de Sanidad y Pohtlca Social. Estrategia en enfermedades raras del sistema nacional de
salud. Pag. 15.
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del proceso, como son el hecho de que en la mayoria de ios casos se frata de &
Y \ & «

N . ,.V"
trastornos crénicos, graves, gue aparecen en edades tempranas de la vida y también &

uita

"y C

la edad adulta. Todo ello confiere a las personas que las padecen unas caracteristicas

comunes que hacen q:ue se piense en ellas como un colectivo social.

“El caso mas espe@ﬂ?ho de cémo surge el reconocimiento a las enfermedades raras a
llegar a la conciencia publica comenzé hace mas de 30 anos cuando Abbey Meyers,
quien se convertiria en la fundadora de la Organizacion Nacional de Enfermedades
Raras (NORD), se iﬁt;éfesé por un medicamento que tomaba su hijo mayor. Abbey, que
se describe a si misma como una simple ama de casa de Connecticut con hijos que
padecen una enfermgdad genética rara, se puso en contacto por primera vez con la
Agencia de AIimgag:'gtés y Medicamentos de Estados Unidos (Food and Drug
Administration, FDA) .a finales de los afios 1970, cuando su hijo mayor se vio
gravemente afectado por una enfermedad rara. Hasta que el Congreso de los Estados
Unidos aprobé la Ley de Medicamentos Huérfanos, los términos enfermedad rara y
desorden raro no tenian ninglin significado en especial, y el término medicamento
huérfano no tenia ningtn significado en absoluto. Se utilizaba el término enfermedad
huérfana, pero no '7;e:>;ii§tia una definicion estandar. Si le hubieras preguntado al tipico
profesional de la salud qué era un medicamento huérfano o una enfermedad huérfana

en 1983, la respuesta, sin duda, habria sido una mirada de perplejidad™?.

Por lo que se pu@e’dje determinar que anteriormente a que surgieran instituciones u

¥ gireau Nicolas. Enfermedades raras, retos y oportunidades para emprendedores sociales. Pag. 8.
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organizaciones dedlcadas a las enfermedades no comunes, estas solian atendef§e con

aterata,

medicamentes de aplicacion general, gue Unicamente aliviaba efectos secundarbs/

pero sin embargo no se erradicaba por completo la enfermedad provocando que esta

llegara a desarrollarse ain mas.

Finalmente se reuni6 un grupo de personas que solicitaban ayuda y atencién a sus
padecimientos por lo gue se crea el organismo NORD, descrito previamente, originando
con ello que otros paises se unieran a esta lucha y crearan nuevas fuentes de ayuda

para la sociedad.

“A'lo largo de los l'JItirﬁg«__js anos ha ido aumentando la conciencia social acerca de los
problemas que presentan las personas afectadas pdr estos trastomos, en gran medida
debido a la accion mantenida por estas mismas y las asociaciones y organizaciones de
pacientes y familiares. ';&igunas cuestiones para las que los pacientes y las asociaciones
gue los representan reclaman atencién, son las siguiéntes: dificultad para el acceso a
un diagnéstico precoz_,. falta de atencién multidisciplinar, escasez de informacion y de

apoyo en el momento del diagnoéstico™!.

Como se menciond p'r;_g'fviamente a raiz de la presencia de un conglomerado social que
se caracterizaba por la busqueda de una solucién ante sus padecimientos provocé que
se volcara hacia ellos 1a atencion por parte de las ciencias médicas, tratando entonces

de buscarles explicacién o en el mejor de los casos soluciones.

¥ Sireau Nicolss. Op Cit. P2g. 15.
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definicién amplia y operativa para la medicina y la sanidad el siglo XXI, que contemple
los diversos aspectos que se ven alterados en quien padece una enfermedad de este
tipo. En este sentido; Ia definicién ha de contemplar las enfermedades raras como un
conjunto amplio y variado de trastornos que se caracterizan por afectar cada una de
ellas a un nimero reducido de personas, ser cronicos e incapacitantes, presentar una
elevada tasa de mo'r_éi_"mortalidad y para los cuales los recursos terapéuticos son, en

general, limitados™2.

Es decir que de acuerdo al nimero de casos presentados y caracteristicas es que un
padecimiento es considerado como una enfermedad no comun, por lo que después de
ubicarla dentro de esta clasificacion es que lo que procede es una investigacion,

analisis y finalmente tfétamiento.

En la actualidad el mundo de las enfermedades no comunes y de los medicamentos (y

dispositivos) huérfanos ha cambiado muchisimo.

Actualmente se cuentz;iﬁ-'con los siguientes avances desde el surgimiento del nombre de

enfermedades raras:
a. “NORD, fundadé' por Abbey Meyers en 1983, sigue siendo la voz alta y clara en

los Estados Unidos de toda la comunidad de enfermedades raras y proporciona

32 |bid.
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una variedad de servicios de apoyo y atencion al paciente a nivel ri@gon%.
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EURORDIS (Organizacion Europea de Enfermedades Raras) es el equi&gi’entea, c,-?l/;
europeo de NORD y representa a la comunidad europea de enfermedades raras.
En_ casi todo ei mundo econémicamente avanzado existen organizaciones
nacionales que representan a los pacientes con enfermedades raras, y lo que es
mucho mas importante, existen organizaciones especificas de cada enfermedad,
por lo general; ggﬁgidas por una persona que padece la enfermedad o por un
pariente-cuidader,' a menudo el padre o la madre de un nifo que tiene la
enfermedad.

Las entidades Q__"ependientes del gobiemo de todo el mundo, sus agentes
reguladores y las personas encargadas del reembolso de los gastos médicos
tanto a nivel privado como gubernamental saben exactamente lo que se entiende
por enfermedad rara y por medicamento huérfano o dispositivo huérfano.

Aunque no necesariamente bien financiados, existen programas en todo el
mundo para apoyar a los pacientes con enfermedades raras y avanzar en la
investigacion sélé;ge' nuevas terapias para ellos.

Miembros de la comunidad de inversores —algunos, no todos— han reconocido
que invertir en el desarrolio de medicamentos y dispositivos para tratar
enfermedades raras puede ser econémicamente viable. De hecho, ya se han
creado una serie de empresas con el Unico propésito de desarrollar y
comercializar medicamentos y dispositivos huérfanos.

Las principales.}fﬂ;c'ompaﬁias farmacéuticas han comprendido el potencial del

desarrolio de productos para el tratamiento de enfermedades raras y han
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oportunidades. Como nunca antes, y tal vez de una manera nunca imagina&gg or:.-
Abbey Meyers en 1983, la comunidad mundial de enfermedades raras ha
comenzado a "g‘esarrollar cierta cohesion y colaboracion, e incluso una

percepcion de ohjetivo compartido™®

Finalmente lo que se c@nsideraba casi imposible al inicio hay a través de la comunidad
internacional organizada se logra crear un ambiente de mayor seguridad y certeza de
respuesta ante el surgimiento de alguna enfermedad con poca frecuencia o aun no

conocida hasta el mon_iéhto.
3.1.1. Dia de las enfermedades raras

A través de los difert—:;p@'_es estudios y el surgimiento de cada vez mas retos para las
ciencias médicas, pero aun mas de dar respuesta a las necesidades sociales, se crea
entonces el dia mundial de las enfermedades raras el que es considerado como un dia

festivo celebrado el ultlrno dia del mes de febrero de cada afio.

La finalidad de la creacion y celebracion de este dia es crear conciencia sobre
las enfermedades raras y mejorar el acceso al tratamiento y a la representacion médica

de los individuos con alguna enfermedad rara y sus familiares.

* Sireau Nicolas. Op. Cit. Pag. 17.
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“Fue establecido en 2008, escogiéndose un 29 de febrero ya que es un diararo. El
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motivo de su creacién, segun la Organizacion Europea para las Enfermedades
(EURORDIS, por sus siglas en inglés), atiende al insuficiente tratamiento que existe de
muchas enfermedades raras, asi como a la carencia de redes sociales de apoyo a los
individuos con enfermedades raras y sus familias; ademas, mientras ya habia
numerosos dias dedicados a los que padecen alguna enfermedad rara (tal como
el cancer), no habia previamente ningin dia representativo para aquellos con
enfermedades raras. Desde entonces, para efectos de su realizacién, los anos no

bisiestos la celebracion se lleva a cabo el 28 de febrero™.

Es decir que la fecha g_l'gegida para representar el dia de las enfermedades no comunes
es precisamente porque es una fecha que no siempre se da en el afio, lo mas
importante es resaltar cual es el objetivo de este dia y es mas con enfoque social de

concientizar a la sociega'd de este tipo de enfermedades.

“A partir de 2009, la g:glebracién del dia de las enfermedades raras, que habia surgido
como iniciativa esencialmente europea, comenzé a ser cada vez mas global. Ese aﬁo.,
fa Organizacién Nacional para los Trastornos Raros (NORD, por sus siglas en inglés)
movilizé en Estados ‘_L':{nidos a doscientas organizaciones de apoyo a pacientes con
enfermedades, asimismo en China, Australia, Taiwan y América Latina se realizaron

esfuerzos para coordinar actividades nacionales para promover este dia.

3 https://es.wikipedia.org/wikiiD%C3%ADa_de_las_enfermedades_raras. Dia de las enfermedades
raras. (Consultado: 09 dé agosto de 2015).
' 38


Usuario01
Text Box


L 85 s

oGl I
/B8 a7
S

o

o

(]

9
(\3;,3

Srsig.

9
a
=

'SECRETARIA
Adicionalmente, las organizaciones lideres de apoyo a pacientes con enferfiedades
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raras, incluyendo el smovimiento internacional Global Genes Project, habian o
fuerzas para promover el dia de las enfermedades raras. En 2013 con la participacion
de mas de 70 paises de todos los continentes, se trata sin duda de una celebracién

mundial™5.

Es decir que conforme se presenta la evolucién de este dia representativo se puede

observar que se van cumpliendo los objetivos con los cuales fue creado.

“El primer dia de Ias;"‘éhfennedades raras fue organizado por EURORDIS en 2008 en
numerosas haciones europeas y en Canada, a través de la Organizacion Canadiense
para los Trastornos Raros. También el 2008 fue el 25 aniversario de la aprobacion del

Reglamento sobre mé&iéamentos huérfanos de los Estados Unidos™®.

Para que esto se Igigﬁ_;r'aré tuvo que pasarse por un proceso de lucha en pro del
reconocimiento de este dia por lo gue fueron varias las personas que se hicieron
presentes en caminatas y conferencias para celebrar el dia de las enfermedades raras y
abogar por el condg";vi:miento colectivo de estas enfermedades, también organizaron
eventos de recaudacion de fondos y escribieron cartas dirigidas a los representantes de
sus gobiemnos. De igual modo, las organizaciones sin fines de lucro en el ambito de la

salud, llevaron a cabo encuentros, campafias y otros eventos a los largo de numerosos

35 Ibid.
3% Ibid.
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paises. Se realizé una sesion abierta del Parlamento europeo para tratar as

relacionados con politicas sobre las enfermedades raras.
“En el afio de 2009, por primera vez entonces, fue celebrado el dia de las
enfermedades raras en Panam4, Colombia, Argentina, Australia, la Republica Popular
China, y los Estados Unidos. En los Estados Unidos la Organizacion Nacional para los
Trastornos Raros (NORD, por sus siglas en inglés) se apunt6 para coordinar el dia de
las enfermedades raras el 28 de febrero, colaborando con Discovery Channel y el
programa socio Mystery Diagnosis, asi como con ofros 180 socios, para organizar
actividades a lo largo del pais. Ademas, varios gobiemnos estatales en Estados Unidos
hicieron proclamaciéiiyés en consideracion de este dia. También en Europa fueron
planeados eventos por parte de mas de 600 organizaciones de apoyo y proteccion para

pacientes, coordinadas una vez mas por EURORDIS™.

Es decir que cada aﬁo cobra mayor auge e importancia este dia a nivel mundial, a lo
qgue debe de tomarse en cuenta que algo que ha ayudado grandemente a que este dia
sea reconocido es gue los Estados han adoptado dentro de sus politicas dias e

instituciones dedicad as al desarrollo de estudios y analisis de enfermedades raras.

El dia de las enferrh?@ades raras también ha sido adoptado como el dia nacional de las

enfermedades raras @ no comunes en los paises que asi lo han considerado necesario.

7 Ibid.
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NORD como representante de Estados Unidos, seleccionan un lema gue sera usadoen

todo el mundo. Celebrado un sabado 28 de febrero, el lema para el dia de la
enfermedades raras 2l010 fue Patients and Researchers: Partners for Life, en espaiiol:
«Pacientes e investigadores: juntos para toda la vida. En 2011 el lema fue Rare
Diseases and Health Inequalities, en espaniol: «Enfermedades raras y desigualdad en
salud», para enfocaf§§ en las diferencias entre los pacientes con enfermedades raras
dentro y fuera- de cada pais, y comparados con otros sectores de la sociedad, a fin de
asegurar el acceso jgualitario para los pacientes al cuidado medico, los servicios y
derechos sociales, ya los medicamentos huérfanos y tratamientos. En 2012, el lema
para este afo es «Solidaridad» y el eslogan es Rare But Strong Together, en espaiol:
Raros, pero unidos, fuertes. Miles de organizaciones defensoras de pacientes se han
~ involucrado, mcluyendo a mas de 600 que trabajan con NORD en los Estados Unidos

para promover este dia y en 2013 bajo el lema "Las enfermedades raras sin fronteras”.

Como se ha podidoébservar las actividades que se realizan durante este dia tiene
como objetivo gue mas socios, e instituciones dedicadas a estos estudios se unan a la
lucha por la concientizacion y solidaridad social por las personas que sufran de estos
padecimientos a nivééfmundial, lo que fue considerado de esta manera ya que eran

pocos los paises gue ponian atencion a estos hechos dentro de su poblacién.

3.2. Definicion
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“Son consideradas g'e_;r;i'fennedades raras todas aquellas que son de baja."?igi't‘:idencia .
poblacional, es decir |las que afectan a un individuo por cada 2,000 habntantesExfl“s“t"eln/
alrededor de 7,000 tipos de éstas patologias, por lo que ya en conjunto representan un
porcentaje signiﬁcaf'gi\_}q dentro de los padecimientos que afectan a la sociedad. Las
enfermedades raras comparten algunas caracteristicas comunes: son graves, cronicas,
a menudo degenerativas, incapacitantes y ponen en peligro la vida de quienes la
padecen. La evolhjéi;én y el pronéstico son inciertos: en cada persona suelen
manifestarse de formas e intensidad diferente. El 80% de las Enfermedades raras son
de origen genético, san embargo también hay enfermedades raras autoinmunes, por lo
que todos corremos el riesgo de padecer alguna de éstas a lo largo de nuestra vida. La
mayoria de enfermedades raras deben ser evaluadas por un equipo multidisciplinario de
médicos, ya que sdrj":multisistémicas y en gran parte de ellas ain no cuentan con una

cura™®8,

Es decir que al denéi:':)minar a un conjuntos de sintomas como enfermedad rara o no
comun, es porgue en el centro o lugar determinado en el que es atendido, no cuenta
con antecedentes previos de este mal, no existe un tratamiento determinado para la
misma, con lo que "s_-é"crea un nuevo punto de investigacion meédico, provocando que a
través de una serie de estudios se logre determinar de que se trata dicha enfermedad y

como tratarla.

* Fundaci6n Espafiola de Beneficiencia. Sio-Guatemala.
http://camacoes.org.gt/binar20EERR%207201 1.pdf. (Consultado: 09 de agosto de 2015).
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Sin embargo el problesna mas grande radica en las posibilidades econd _sparam 5»0.‘
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financiar dicho proceso y mas ain para trataria. \Q% »

“La Union Europea define como enfermedad rara aquella que tiene un prevalencia de
menos de 5 casos po['.jt__jo.OOO habitantes, lo que equivale a un 6 a 8% de la poblacion
europea. Este umbral de prevalencia varia algo segun distintos lugares del mundo. En
Estados Unido se congidera como enfermedad rara aquella que afecta a menos de
200.000 habitantes, lo que se corresponde con un 8.4% de la poblaciéon. Pero la
realidad que se pretende abarcar con el termino enfermedad rara requiere una
definicion mas amplia £n el siglo XXI, que contemple diversos aspectos que se ven
alterados en el ser hurpa;no por el hecho de estar afectado por una enfermedad rara. En
este sentido, podriamo:s definir las enfermedades raras como un conjunto amplio y-
variado de trastornos gue se caracterizan por afectar cada uno de ellos a un numero
reducido de i_ndividuos;?n la poblacion, ser cr6nicos y discapacitantes, contar con una
elevada tasa de morbimortalidad, y para los gue los recursos terapéuticos son, en

general, escasos y poco eficaces™.

Como se puede obséwar el punto en comin y enfocado principalmente para
caracterizar una serie_de padecimientos son la poca afluencia o casos comunes que

cuenten con estas caracteristicas.

* Francesc Palau. Enferm«edades raras, un paradigma emergente en la medicina del sigio XXI.
http://ardilladigital. com/DOCUIMENTOS/DISCAPACIDADES/ENFERMEDADES%20RARAS/ER%20un%2
Oparadigma%20en%20la%20medicina®%20del%20S %20XX1%20-%20Palan%20-%20articulo. pdf
(Consultado: 09 de agosto de 2015).
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3.3. Clasificacion

(ETRPR . n

“Las enfermedades rqtags representan un grupo heterogéneo de trastornos que, o bien
afectan especificamente a un érgano o sistema del organismo humano, como es el
caso de las hipoacusias congénitas o las enfermedades neuromusculares (p. €j.,
distrofia. muscular de- Duchenne), o bien son multisistemicas, como son las
enfermedades metabédlicas hereditarias (p. €j., enfermedad de Gaucher) o los defectos
congénitos (sindrome de DiGeorge en el conjunto de los fenotipos asociados al
sindrome de microdég_égién-).- A pesar de esta heterogeneidad, que se puede reconocer
desde diversas aproximaciones, como la nosolégica, la cronobiolégica, la clinica
(sintomatologia, gravedad), la patolégica o la etiolégica, las enfermedades raras
representan un nuevo paradigma en la medicina clinica. En este articulo se utiliza el
término paradigma . para encuadrar conceptualmente algunos aspectos que son
comunes al conjunto de las enfermedades raras y que no se han tenido suficientemente
en cuenta en cada una de ellas cuando se han contemplado por separado en la historia

de la medicina y en los sistemas de salud™’.

Es decir que estas glga'asiﬁcaciones que se hagan de las ya entonces consideradas
enfermedades raras ¢lependeran de las caracteristicas y principales 6rganos que
afecten, elementos necesarios para ubicar los padecimientos en cuadros clinicos e
iniciar con la detecciﬁrig'_&e ver si es un caso mas de las enfermedades poco comunes ya

existentes o bien se esta frente a una nueva situaciéon aun no atendida médicamente.

“C Ibid.
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enfermedad a enfermedad, sino también dentro de la misma enfermedad. La misma
condicion puede tener manifestaciones clinicas muy diferentes de una persona afectada
a otra. Para muchos desé6rdenes, hay una gran diversidad de subtipos de la misma
enfermedad. Se estima que existen hoy entre 5,000 y 7,000 enfermedades raras
distintas, que afectan g"los pacientes en sus capacidades fisicas, habilidades mentales
y en sus calidades sensonales y de comportamiento. Muchas minusvalias pueden
coexistir en una persona determinada, y esta es deﬁnida entonces como paciente con

minusvalias muiltiples™!.

El diagnéstico de las gpfennedades raras 0 no comunes depende inicialmente dé su
clasificacion, sin embargo coherentemente con lo que se ha mencionado previamente
resulta dificil realizarlo ya que aun pudiendo ser la misma enfermedad en dos personas,
la forma de presentar.?;é y los sintomas podrian variar con lo que se estaria invirtiendo

tiempo en analizar dos enfermedades que finalmente podria tratarse de la misma.

“Las enfermedades raras también se diferencian ampliamente en términos de gravedad,
pero por término medio la esperanza de vida de los pacientes de enfermedades raras
se reduce significativamente. El impacto sobre la esperanza de vida varia mucho de

una enfermedad a otra; algunas causan la muerte al nacer, muchas son degenerativas

! European organisation for rare diseases. Enfermedades raras: el conocimiento de esta prioridad de
la salud pablica. http://www_eurordis.org/IMG/pdf/Princeps_document-SN.pdf. (Consultado: 10 de agosto
de 2015). _
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0 amenazan la vida, "ggiientras que otras son compatibles con una vida no

diagnosticadas a tiempo y tratadas adecuadamente. El 80 % de las enfermedad gJaras ... ';
tienen origenes genéticos identificados, implicando uno o varios genes o anormalidades
cromosomicas. Pued?p ser heredadas o derivadas de mutacion de novo gen o de una

anormmalidad cromosémica. Tienen qgue ver con el 3 % y 4 % de los nacimientos™?.

Es decir que otro fagt(::fir determinante para establecer lo que son las enfermedades
raras 0 no comunes, depende del momento en que se presentan y que en realidad
estas pudieron existir previamente en la familia, sin embargo por ser un tema que hasta
en la actualidad ha cobrado gran importancia quiza nunca fueron descubiertas en los

antepasados.

En este tipo de circunstancias Unicamente se cuentan con hechos o indicaciones
relatados por el mismo paciente o por sus familiares guienes hasta en este momento

encontrarian explicacio nes de sucesos anteriores.

“Otras enfermedades,__' raras son causadas por infecciones (bacteriales o viricas). o
alergias, o se deben. a causas degenerativas, prolificas o teratogénicas (productos
quimicos, radiaciones, efc.). Algunas enfermedades raras son también producidas por
una combinacién dé féétores genéticos y medioambientales. Pero para la mayoria de
las enfermedades raras son todavia desconocidos debido a [a falta de investigacion

para encontrar la fisiopatologia de la enfermedad. Hay también una gran diversidad en

“2 bid.
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cuanto a la edad en de tienen lugar los primeros sintomas. Los sintomas de 1

- .o . \‘9/.57‘-‘@:—: ala c,
enfermedades raras aparecen en el parto o en la nifiez, incluyendo Atrofia Muscular -

Espinal Infantil, Neurofibromatosis, Osteogénesis imperfecta, sindrome de Rett y la
mayoria de las enf?frhedades metabdlicas, tales como Hurler, Hunter, Sanfilippo,
Mucaolipidosis Tipo li, enfermedades Krabbe, Chondrodysplasia. En algunos casos los
primeros sintomas de las enfermedades, tales como Neurofibromatosis, pueden tener
lugar en la nifiez, p(;é'”r-'?‘esto no impide que sintomas mas severos aparezcan en un
periodo posterior de la vida. Otras enfermedades raras, tales como la enfermedad de
Huntington, Ataxias Espinocerebelares, enfermedad de los dientes Charcot-Marie,
Esclerosis Lateral éfhyotrépica, Sarcoma de Kaposi y cancer del tiroides, son

especificas de la edad adulta™.

A lo largo del present@fénélisis se ha tratado de dar a entender la complejidad y el reto
que significa una enfermedad rara para las ciencias médicas ya que para diagnosticarse
deben de tomarse en cuenta demasiados factores, tomando en cuenta que el tiempo es
vital para que una béébna pueda continuar normalmente con su vida y no permitir esta

continde desarrollandose.

A pesar de esta graj'_i diversidad, las enfermedades raras o no comunes tienen aigunos
rasgos comunes de gran importancia. Las principales caracteristicas son las siguientes:
a. “‘Las enfermedades raras son graves o muy graves, cronicas, a menudo

degenerativas y que ponen en peligro la vida.

“ hid.
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b. Que el comielggo de la enfermedad tiene lugar en la nifiez para el 50 ° )de Iés
enfermedades raras. |

c. Incapacitacié!i:""la calidad de vida de los pacientes de enfermedades raras esta a
veces comprometida por la falta o pérdida de autonomia.

d. Muy dolorosa en términos de carga psicosocial: el sufrimiento de los pacientes de
enfennedadg;é”mraras y de sus familias se agrava por la desesperacion
psicolbgica, |a falta de esperanza terapéutica, y la ausencia de ayuda practica
para la vida diaria.

e. Enfennedadgé:_f;{ incurables, por lo general sin tratamiento efectivo. En algunos
casos, se pueden tratar los sintomas para mejorar la calidad de vida y las
esperanzas de vida; 6. Las enfermedades raras son dificiles de tratar: las familias

encuentran enormes dificultades para encontrar el tratamiento adecuado™4.

Todas estas caracteristicas son importantes para cualquier organizacién, entidad que
se dedique al estudio de enfermedades raras 0 no comunes, ya gue a través de estos
resultados se logra fijar un precedente que permita recuperar los efectos negativos que

dicha problemética"riéya ya causado en el cuerpo del paciente.

Es importante mencionar que muchos han sido los avances que se han logrado en
cuanto a las enfermedades no comunes, sin embargo es necesario que se tenga
conocimiento por la poblacién en general de las caracteristicas que estas tienen para

que al conocerlo se acuda a cualquier entidad.

“ id.
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3.4. Prevencion tratamiiento y recuperacion
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Por motivos de estudio y andlisis se incluirdn en el presente apartado las seis
enfermedades raras mas comunes en Guatemala las que han sido descubiertas por las

personas que han sida atendidas. Lo que no significa que sean las Unicas existentes:

a. “Telangiectasig :'Ii‘lemorrégica Hereditaria -HHT También conocida como HHT (por

sus siglas en inglés) o como Sindrome de Rendu-Osler-Weber:

Es de caracter genétic'c__)-fdominante, lo que significa que la probabilidad de transmitir la
enfermedad a un hijo es de 50%. Nueve de cada diez personas que padecen HHT
desconocen su enfermedad debido a la falta de diagnéstico. Segun estudios realizados,

el promedio de la frecnjéncia del HHT es de 1 por cada 5,000-8,000 personas.

Se estima que en Guatemala existen alrededor de 2.000- 3.000 personas afectadas por
HHT desconocen su enfermedad. Las mujeres con HHT durante embarazo deben ser
tratadas como Alto Riesgo, ya que se pueden sufrir complicaciones o pérdidas, incluso

morir, debido a que dy'rféhte éste periodo el desorden puede llegar a intensificarse.

Entre los sintomas se encuentra que los pacientes jovenes con HHT no manifiestan
sintomas o los presentan leves, por lo gue este desorden puede pasar desapercibido.
Pero como en toda enfermedad rara, las manifestaciones fisicas varian segin cada

persona, sin embargg @ continuacion los cinco criterios clinicos: Antecedente familiar:
49
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en la mayoria de los Gzasos se presentan sintomas en dos o mas miembros de la;

. G ,3/5

familia (hijos, hermanc:s, alguno de los padres, algin abuelo, tio o parientes cercanos)-

Hemorragias nasales (epistaxis. Anemia Ferrosa. Manchas o lesiones en la piel
(telangiectasias). Lesicjhes en organos intemos. Malformaciones hepaticas (el higado se
presenta mas grande de lo habitual, puede llegar a generar cirrosis). Malformaciones
pulmonares (en algunos casos puede existir dificultad para respirar y en otros cuando
hay tos se presenta sangre, con el tiempo se puede desarrollar enfisema).
Malformaciones espinales. Malformaciones cerebrales (en estas titimas pueden existir

convulsiones).

Tratamiento: Actualqﬁeghté existen alternativas de tratamientos pero atn no existe
ninguno que erradique el HHT al 100%. Se sugiere llevar una dieta sin condimentos o
imitantes, en algunos casos se recomienda el uso de raloxifeno, estrégeno o
anticoagulantes (pe'ré-”esto depende de los antecedentes de cada persona, ya que en
algunos pacientes de. HHT esto puede complicar atin mas su estado de salud). Las
hemorragias se pueden tratar con intervenciones con laser de Argon o infiltraciones,
pero lo debe realizé:_f un médico con experiencia en el tema. El SIO ha atendido a: 22

familias afectadas™®.

Es decir que hay un reducido nimero de personas afectadas por esta enfermedad y
que de acuerdo a sus sintomas es tratada como cualquier tipo de sintoma de baja de

defensas.

5 Fundaci6n espafiola de beneficencia. Op. Cit.
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b. “Sindrome de EQ[ers-DanIos El sindrome de Ehlers-Danlos (SED por s

Es el nombre por el que se conocen un grupo heterogéneo de enfermedades
hereditarias del tejido conectivo. En la actualidad existen seis tipos de clasificaciones
del SED. Las personas que padecen SED tienen un defecto en su tejido conectivo, que
es el tejido que mapjiene unidos entre si a los demas tejidos del organismo y
proporciona sostén y da apoyo a muchas partes del cuerpo como la piel, las
articulaciones, los vasaos sanguineos y los 6rganos internos. La mayor parte de las
anomalias enmntraqgs hasta el momento en las personas con SED se deben a
defectos en las enzimas encargadas de la sintesis del colageno que es una proteina

que actiia como la "goma" en el cuerpo, dando fortaleza y elasticidad al tejido conectivo.

El SED es la base de |a enorme movilidad de los llamados "hombres de goma" y de los

contorsionistas, y posiblemente también de la excepcional agilidad y virtuosismo del
violinista Paganini. El dolor crénico con frecuencia aparece durante la infancia o la
adolescencia y pers???e hasta la vida adulta, provocando serios problemas en el
desempeiio de las actividades diarias y disminuyendo la calidad de vida de las

personas afectadas.

Sintomas ElI SED afth? al tejido conectivo y puesto que éste esta presente en todo el
organismo, los sintomas varian seguin el érgano que éste afectando la enfermedad.
Alrededor del 50% de los enfermos no entran de manera clara en ninguna categoria
definida, y tienen una‘r;r;]ezcla de sintomas de tipos diferentes. 1. Fatiga Crénica 2. Dolor

crénico 3. Piel lisa, suave y aterciopelada. 5. Elasticidad de la piel. 6. Con frecuencia y
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definida, y tienen una mezcla de sintomas de tipos diferentes. 1. Fatiga Crénica %@b’l&r—l——
° T \ 1)

A
crénico 3. Piel lisa, suave y aterciopelada. 5. Elasticidad de la piel. 6. Con frecue\h&igeym;g.:,

ante traumatismos minimos se producen hematomas (moretones) 7. lesiones carnosas
y apiladas que aparecen sobre los puntos codos y rodillas. 8. Aparecen una especie de
pequenos quistes que se mueven libremente sobre las prominencias de las piemnas o de
los brazos, como si fueran granos de arroz. 9. Algunas veces aparecen arrugas o
pliegues simétricos adéiu;c_:___ibnales de la piel de los ojos en la parte del lagrimal, producen
la impresion de ensanchamiento de la nariz. 10. Pequenas hemias del tejido graso. 11.
Un signo de la hipermovilidad de los tejidos suele ser la habilidad de muchas personas
con SED para extergdu?r su lengua hasta tocar la nariz (signo de Gorlin) 12. La
hiperlaxitud articular es uno de los signos mas frecuentes.La hiperlaxitud articular
aumenta con el embarazo, y con el paso del tiempo es frecuente que disminuya,
aunque se pueden eﬁ?bntrar personas mayores con SED y una hiperlaxitud articular
sorprendente. (habilidad de contorsionismo). Esto puede producir numerosos y graves
problemas. Por ej. muchas personas con SED no pueden andar debido a que sus
articulacjones son tan .g‘axas que no las sostienen. Algunos nifios tienden a tardar en
aprender a caminar y caen con facilidad. 13. Dificultad de escribir o tomar un objeto con
los dedos., es habitual la luxacion de hombro simplemente al ponerse un abrigo o al
levantar el brazo en éiase. Muchos enfermos aprenden a reducirse ellos mismos las
luxaciones y/o subluxaciones. Esto causa dolor musculo esquelético cronico,
incapacitante y debilitante que generalmente se inicia en la infancia, pero que puede
hacer su inoportuna ééé’?ficién en cualquier etapa de la vida de la persona afectada. 14.

.Hemorragias en las articulaciones 15. Osteoartritis precoz y a la osteoporosis a edades
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tempranas. 16. Pies planos, pie de zambo equinovaro, 17. Deformidades de la cokgnna—‘f )
- R
como escoliosis 18. Disminucién de audicién (hipoacusia por la hiperlaxitud articular\dﬁ(égmg;ﬁé"

impide la conduccion adecuada del sonido).

Tratamiento: Las perstas con SED necesitaran a lo largo de su vida cirugia, tanto para
corregir las consecuengias de la hiperlaxitud articular (fracturas, luxaciones, entre otras)
como para solventar otros problemas que se pueden presentar. La fisioterapia puede
mejorar la calidad de”‘}-___{i'da de una persona con SED y se debe tener en cuenta que es
importante prevenir tropiezos y caidas. Actualmente existe un grupo de apoyo en el pais
en proceso de formacion, que cuenta con 8 personas afectadas, ademas de amigos y

familiares de quienes lo:padecen™®.

Como se puede obsé__rfuar esta enfermedad se produce en la piel, se debe de recordar
en el apartado de clasificacion de este estudio se mencionan los diferentes puntos en

los que pueden afectar.
c. “Lupus Eritematoso El lupus eritematoso sistémico (LES):

Es una enfermedad [ié;ierogénea clinicamente, cuyo origen es autoinmune, y que se
caracteriza por la presencia de anticuerpos dirigidos contra los antigenos nucleares. Es
una enfermedad multisistémica, y los pacientes pueden presentar formas clinicas

sumamente diversas.

S Ibid.
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Sintomas: La heteroqg%peidad clinica de esta enfermedad refleja su complejidécff;z

v

‘puede
}

< 0%
~Slare e

afectar todos los 6rganos del cuerpo sin embargo las manifestaciones mas comunes™
son: Erupciones en la piel (padecida en algin momento por poco mas de la mitad de los
pacientes). Fatiga. Afééciones cardiovasculares (miocarditis, pericarditis, endocarditis) y
manifestaciones en el pulmén. Problemas renales (la mayoria presentan depdsitos de
inmunoglobulina y muy pocos desarrollan nefritis clinica). Problemas estomacales
Anemia, Trombocitdéé;”nia y anomalias en los linfositos. Muy pocos pueden sufrir
Convulsiones y otras complicaciones neurolégicas, ansiedad y depresion.

Manifestaciones Oculares (como conjuntivitis, sindrome seco, entre otros).

El tratamiento para LES pretende que los periodos agudos de mala salud que puedan
poner en riesgo la vida de quien lo padece, sean controlados al maximo y asi evitar
brotes durante los periodos de estabilidad. Controlar los sintomas que no son
peligrosos pero queﬂ él'jeden llevar a la discapacidad. Se utiliza la hidroxicloroquina y los
farmacos antiinflamatorios no esteroideos en las formas de enfermedad mas leves.
Ahora bien, los coﬁt@oesteroides y las terapias inmunosupresivas generalmente se
reservan cuando la afectacion de érganos es importante. Actualmente se utiliza el
anticuerpo monoclonal anti-CD20 en pacientes con enfermedad de tipo severo que no
ha respondido a Ios tratamientos convencionales. En el SIO se han registrado 3
pacientes con esta afeccién. Sin embargo existe una asociacion en el pais, que alin no

se encuentra en comunicacion con ef SIO*"”.

7 Ibid.
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De existir una asociac:ion que se dedique a esta enfermedad se considera que'debiera

RN Al
2o mel S

ser oportuno gue ambas entidades laboren en la misma via.
d. “Prensa Sindrgme de Tumer El sindrome Turner (TS):

Es una condicién de cromosomas que describe a nifias y mujeres con caracteristicas
comunes que son causadas por la ausencia total o parcial del sequndo cromosoma

sexual (el cromosoma X).

Los diagnésticos se‘h:facen generalmente en: Etapa prenatal por anormalidades del feto,
tales como: higroma cistico (liquido alrededor del cuello) o casualmente cuando se hace
una amniocentesis de rutina (debido a la edad avanzada de la madre). Recién nacidos,
por el cuello aleadq '5§-rlinfedema (hinchazén de las manos y pies). En la Infancia, por
problemas especificos del corazé6n o ya en nifios y adolescentes jévenes por su
crecimiento lento o su baja estatura. En jovenes, por amenorrea y adultas por

infertilidad.

Sintomas 1. Estatura ‘baja. 2. Deficiencia ovarica 3. Problemas de rifi6n (infecciones en
el tracto urinario y problemas de hipertension). 4. Problemas de tiroides. 5. Infecciones
de oido y puede presentarse sordera. 6. En algunos casos dificultad para manejar la

inteligencia espacial.

Tratamiento: Genergifhente se utilizan hormonas de crecimiento y estrégeno pero para
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e. “Sindrome de Marfan El sindrome de Marfan (MFS):_

Es una enfemedad genética dominante, que se caracteriza por una combinacion
variable de manifestaciones cardiovasculares, musculo-esqueléticas, oftalmoldgicas y

pulmonares.

Los sintomas pueden_‘ éparecer a cualquier edad y son muy variables de una persona a
otra, incluso dentro de una misma familia. La afectacién cardiovascular se caracteriza
por: 1) dilatacién progg§§iva de la aorta, acompaiada de un riesgo elevado de diseccién
aodrtica, lo que afecta al pronéstico; la dilatacién adrtica puede conducir a una fuga en la
valvula adrtica; e 2) insuficiencia mitral, que puede complicarse con arritmias,

endocarditis o insuficiencia cardiaca.

Tratamiento: el manej}b’ debe de ser multidisciplinar, con la intervencion de diferentes
especialistas: cardiélogos, reumatélogos, oftalmélogos, pediatras, radidlogos, entre
otros. El objetivo del diagnostico es limitar la dilatacion adrtica y el seguimiento regular
de la aorta a través de un ecocardiograma anual para que se haga a tiempo un
remplazo de la raiz adrtica, antes de que se produzca la diseccion. Puede realizarse
cirugia para las anomalias esqueléticas (estabilizacion de la columna vertebral en caso
de escoliosis, repara(_':ién de las deformaciones toracicas) y oculares (tratamiento con

laser o reemplazo de la lente dislocada)™®.

S Ibid.
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laser o reemplazo de la lente dislocada)™®.

Como se puede obsgérYar existe variedad de enfermedades raras y en este estudio
fueron establecidas soio algunas de ellas, estas pueden afectar cualquier parte del
cuerpo, con caracteristicas de cualquier otra enfermedad de caracter comun, por lo que
al buscar erradicarla con medicamentos no especificos para los mismos, Unicamente se
aumenta o se acelera su presencia en el cuerpo de un paciente. Por lo que es
importante que se atienda a las caracteristicas de estas enfermedades para que la
poblacién en general Técuda a centros especializados de las mismas antes que sea

demasiado tarde.

* fbid.
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CAPITULO IV

S O
~ilemalte

4. Necesidad socia!l' ‘de creacién de ley reguladora de médulos salubres y
administrativos para enfrentar enfermedades no comunes por parte del Estado

de Guatemala

A través del presente estudio se ha podido observar el proceso lento que ha sufrido el
reconocimiento de las enfermedades no comunes y la puesta de atencion en las

mismas por parte de IggEstados.

Hasta el momento se han logrado grandes avances sobre la existencia de
padecimientos que hasta el momento no han sido descubiertos por las ciencias
médicas, convirtiéndose entonces en retos para los profesionales de esta rama en

especifico.

Debido a las diﬁcuita@t-;s por las que atraviesan ciertos grupos de personas es que se
logra hacer notar de las desventajas por las que se atraviesa al estar sufriendo por
enfermedades alin no diagnosticadas por estudios especificos realizados, provoquen
que sectores socialé% pongan su atencion y busquen una solucion a dichas

problematicas.
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instituciones concienticen socialmente sobre dicha situacion mundial.

4.1. Las enfermedade_,§ no comunes en Guatemala

“En Guatemala no existen registros oficiales ni cifras exactas del nimero de casos de
padecimientos de enfermedades raras, ni siquiera hay establecido un programa oficial
dentro del Ministerio dg Salud Publica y Asistencia Social sobre estos padecimientos. El
tema es tan desconpt:ido que solamente se pﬁeden obtener cifras diversas de las
Asociaciones u organizaciones segun por el tipo de enfermedad por la que se integran;
dentro de estas organizaciones se encuentran la Asociacion para todos, la asociacion
Pro Crecer, Obras Sgéiales del Santo Hermano Pedro en la Antigua Guatemala,
Fundabiem, Fundacién para el X-fragil, Asociacién de Distrofia Muscular, Asociacion
para la enfermedad . de Parkinson, Hogar del minusvalido "Hermano Pedro"
Quetzaltenango, Pai y "Bién ONGD de Chiquimula, Instituto para la investigacion de las
enfermedades genéticas y metabdlicas humanas INVEGEM, entre otros, siendo estas
organizaciones sin fines de lucro que buscan promover la creacién de programas
oficiales y buscar a_'pg')yo para la divulgacion de la existencia de este tipo de

padecimientos”. %

% hitp://old.congreso.gob.gt/archivos/iniciativas/registro4672.pdf. Enfermedades raras en Guatemala.
(consultado: 10 de agosto de 2015).
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Es decir que no existe un registro oficial que lleve el control especializado en el caso

h

Gy, U
enfermedades raras o no comunes, por lo gue terminaria por provocar el proceso dé""'

diagndstico de una enfermedad de este tipo como engorroso y demasiado lento.

‘Entre las enfennedgges raras que dichas asociaciones contabilizan podemos
mencionar algunas como Sindrome de Russell-Silver (cuya prevalencia es 1 por cada
100 mil nacimientos), Sindrome de Elhlers Danlos (en los tipo 1y 2 la prevalencia es de
2 a 5 por cada 100 mll personas; en el tipo 3 es de 1 por cada 15 mil personas; en el
tipo 4 la prevalencia es. de 1 cada 100 mil personas; y en los tipos 6, 7 A, 7By 7C
extremadamente raros con menos de 60 casos conocidos en total), Sindrome de
Angelman (1 caso por ‘t;;;éda 15 quince a 30 mil personas), Neurofibromatosis (1 de cada
3000 person_as), Sindrome de Prader Willi (1 de cada 10 mil nifios y 1 de cada 15 mil
nifias), Sindrome de Turmer (1 de cada 2,500 nifias), Fenilcetonuria (1 de cada 10 mil

nacimientos)”,”!

Es decir que no existe un registro global y centralizado en este tipo de enfermedades si
no que cada asociaci®n no especializada para estas enfermedades las gue terminan

por encargarse de esta funcion,

3! Ibid.
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4.2. Causas que provocan la creacion de ley reguladora de médulos salubres =

administrativos para enfrentar enfermedades no comunes por parte del Estado de

Guatemala

“Una de las principales dificultades a la que, en general, se enfrentan las personas que
tienen una enfermedad rara es la consecuciéon de un diagndstico correcto en un plazo
de tiempo aceptable. El promedio de tiempo estimado que transcurre entre la aparicion
de los primeros sintomas hasta la consecucién de un diagnéstico es de 5 afos, aunque

para el 20% de los afectados esta demora puede liegar a superar incluso los 10 afios™?2.

Es decir que aunque las personas acudan a centro de atencién médica mientras estos
toman formalidad.en el caso es demasiado el tiempo de transicion, provocando que
finalmente las personas terminen mas afectadas de lo que se encontraban en el

momento en el que solicitaron la ayuda.

“Las consecuencias del retraso diagnoéstico pueden ser graves tanto para la persona
como para su entorno familiar y social. De esta forma, la demora en obtener un
diagnostico priva a las personas de intervenciones terapéuticas oportunas para
favorecer el abordaje de la enfermedad. Todo ello, trae como consecuencia un
empeoramiento clinico, asi como secuelas fisicas, y en ocasiones intelectuales y

psicologicas, que podrian haberse evitado o paliado con un diagnéstico precoz.

52 Federacion espafola de enfermedades raras. Convivir con una enfermedad rara.
http://iwww.enfermedades-raras.org/images/feder/Documentos_ultimasER_Diagnstico_rpido_riguroso.pdf.
(consultado: 10 de agosto de 2015). Pag. 1.
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_ {25 emcy
Ademas, el retraso en el diagnostico merma las posibilidades de acceder ag??y

2l <
\“-'\[i{e m E\rs‘:_;.rr"

sociales a las que se tenga derecho™:.

El peor de los casos aparece cuando la enfermedad no comin que se logra
diagnosticar establece . que es de tipo genética, es entonces cuando se provoca un
mayor peligro para su entorno familiar, y una incertidumbre por saber o establecer

quienes dentro del misrmo nucleo padecen de este mismo mal.

“Las principales causas de demora o ausencia diagnéstica son: La escasez de pruebas
de deteccién precoz no.financiadas, el desconocimiento de la especialidad genética y
de las pruebas diagnosticas adecuadas, las dificultades para acceder a la informacion
necesaria o localizar é\fdtros profesionales o centros a quien consultar o derivar, la falta
de coordinacién entre. unidades asistenciales, las barreras para la derivacion de
pacientes entre distinfas Comunidades asi como las dificultades para solicitar pruebas a

otros paises.”™

Es decir que en el mgg{rlento en que se presta atencion a alguna enfermedad no comun
por parte de algin. ,,__Organb especializado aun existen diversas dificultades para

diagnosticar este padecimiento.

% Ihid. Pag. 2.
5 Ibid.
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Es necesario establecer que aln los esfuerzos hechos a nivel intemn

nal por
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organizarse y brindar atencion a los diferentes tipos de enfermedades no comunes,

existen aspectos que no han logrado eliminarse completamente y que no permiten el

normal funcionamiento de ayuda asistencial a estos sectores sociales, entre los cuales

se pueden mencionar:

“La gran mayoria de las personas de nuestro planeta, muchas incluso en posiciones
de poder, todavia desconocen qué es una enfermedad rara o como definir un
medicamento o dispositivo huérfano.

La mayoria de pééi‘ghtes con enfermedades raras siguen careciendo de la clase de
apoyo que necesitan para sentirse comodos con sus dolencias o para obtener los
niveles de servicios que les permitan vivir comodamente con su trastorno.

Muchos inversor??;__? todavia rehisan invertir en el desarrollo de farmacos y
dispositivos huérfanos al suponer que el escaso numero de pacientes gue podrian
beneficiarse de dichos productos no puede proporcionar un retorno favorable de la
inversion, especia;iéjhente cuando la contencién de gastos en atencion médica sigue
siendo la prioridad .__de'todos los gobiernos.

Aun cuando el progreso médico ofrece rayos de esperanza para muchas personas
con enfennedade;s';"- raras, las restricciones ecdnémicas en los sistemas nacionales
de salud amenazan con obstaculizar la disponibilidad de posibles nuevos

tratamientos”.%®

%5 Sireau Nicolas, Op. Cit.
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Es decir que aunque este tema existe desde ya hace algunas décadas aun

- - G/
demasiados condicionantes negativos gue no permiten gue se erradiguen por cor
todos aquéllos aspectos negativos que limitan el buen funcionamiento de la comunidad

internacional en cuanto a este enfoque.

Lo mas importante -que hay que mencionar, es que es necesario que las personas
conozcan primero que existen entidades destinadas a enfermedades no comunes, y

que estas no deben de ser tratadas como cualquier otra.

Que el tiempo es deiéﬁninante para lograr erradicar una enfermedad, por lo que cuando

se tenga sospecha de la existencia de una enfermedad no comun se solicite ayuda.

Pero todos estos asééctos antes mencionados dejan de tener importancia y relevancia,
si aun ejecutandolos cuando se acude a las entidades encargadas de esta funcién,
estas no se encuentran preparadas y muchos menos en capacidad de dar lo necesarios

a los pacientes.
Por lo que una politica a nivel internacional sistematizado y mas ain nacional debe ser

establecida para gue algunos de los lineamientos arriba enumerados dejen de existir y

pueda entonces mejorarse el nivel, calidad y expectativas de vida de los pacientes.
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4.3. Proyecto de redaccién de la ley

De acuerdo a todos los -'factores mencionados previamente debe de crearse una ley que
sea coherente a las necesidades de los guatemaltecos, tomando en cuenta que la
Constitucion Politica de la Republica de Guatemala establece que el goce de la salud
es un derecho funda@ental del ser humano, sin discriminacion alguna, y que es
obligacion del Estado velar por la salud y la asistencia social de todos los habitantes,
para lo cual debe desarrollar acciones de prevencion, promocion, recuperacion,
rehabilitacion, coordirj@?ién, y las complementarias pertinentes a fin de procurarles el
mas completo bienestar fisico, mental y social, para lo que el estado debe de

organizarse con el objetivo de darle cumplimiento a este precepto legal.

Por lo que este proyecto de ley debe de contener que el objetivo principal de dicha
normativa sera regular la proteccion de los derechos humanos y la atencion integral
especializada de las personas con sospecha o diagnostico de padecimiento de

enfermedades genétic}éjé humanas de condicion rara.

Dicha nommativa debe Quiarse por principios basicos como lo son la irrenunciabilidad a
sus deréchos por parte: de la poblacion, el derecho a la salud, a la asistencia médica

integral, etc.

Debe de contener todo un programa enfocado principalmente en la atencion y

diagnéstico de enfermedades no comunes, es decir que debe de poseer todo un
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divulgacion de la existencia de enfermedades no comunes, cuando se tiene-

sospecha de alguna enfermedad no comuin debe proporcionarse informacion de donde
acudir, crear una organizacion especializada en tratamientos hacia familiares y

pacientes con este tipo de enfermedades.

Posteriormente a ﬁna'l§2ar la primera etapa, se debe continuar con un analisis y
diagnéstico de la enfermedad, para lo que el estado de Guatemala debe de destinar un
porcentaje del presupuesto general del estado a través del ministerio de salud publica

para que se tengan los insumos necesarios.

A los profesionales médicos debe de brindarseles de capacitaciones que los

especialicen en este tipo de enfermedades.

Y finalmente debe de hacerse campaiias de concientizaciéon hacia la sociedad para que
no se de ningln tipo de rechazo, discriminacién, hacia las personas que padecen de

estas enfermedades.

44. Consecuenciagi- y ventajas de la creacion de la ley

Al aprobarse la ley ‘pj:ara atencion integral de las personas que padecen de una

enfermedad no comin en Guatemala, el Estado de Guatemala estaria frente a la
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capacidad de brindar certeza juridica a las personas que las padecen que la

g

. . . Mg M
destinadas para este objetivo deben de cumplir obligatoriamente con sus funcion&s-22"

Ademas el Estado de Guatemala se encuentra obligado a brindar las condiciones
necesarias para que. se cumpla el derecho a la salud de todos los habitantes de la

Republica de Guatemala.

Es debido a estos elementos claves que es necesario un ordenamiento juridico que de
alguna forma brinde las herramientas y medios para que las personas que tengan la
sospecha de padecer de alguna enfermedad no comun, acceda a reclamar y luchas por

que sus derechos se g_igmplan.
4.5. Efectos positivos que generara la creacién de la ley

Congruentemente cop' la creacion de la ley para la proteccion de las personas que
padecen de alguna enfermedad no comun en Guatemala, se estaria creando entidades
destinadas al registro de este tipo de padecimientos, con lo que se estaria en la
capacidad de clas’rﬁoaf con mayor facilidad a qué tipo de enfermedades pertenece.

Al tenerse la capacidad de clasificar los medios, se estaria entonces ante la ventaja de
ver si existen antecedentes de la misma o bien si existen casos con el mismo tipo de

padecimiento.

Asi mismo se podria brindar un diagnéstico con mayor celeridad y certeza para los
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Al crear una ley y a;;_ljbbarla esta debe de ser de conocimiento publico co}efdimié?’
adicionado a todas las ventajas determinadas en el apartado anterior, la poblacion
conoceria sobre la existencia de este tipo de padecimientos y a los que tienen derecho

de recibir atencion.

Se lograria entonces idealmente concientizar a la poblacion de este tipo de situaciones

que saltan al conocimiento de las ciencias médicas.
Es necesario que en el pais existan médicos especializados para brindar atenciéon de

acuerdo a cada tipo de enfermedad, por lo gue también es indispensable gue se brinde

capacitacion a los profesionales de la medicina.
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CONCLUSION DISCURSIVA

Mediante la elaboracion del presente trabajo, se hizo notar una problematica social
actual, que tiene sus cimientos en la carencia de una norma juridica de caracter
ordinario, que tenga como objetivo principal, crear una estructura administrativa y
salubre, por parte del gobierno central del Estado de Guatemala, para afrontar los
inconvenientes que surgen hoy en dia en la salud de los habitantes de la Republica de
Guatemala, a raiz de las enfermedades conocidas como no comunes o raras. El
problema indicado, nace a consecuencia de que en la actualidad a nivel mundial; han
surgido una serie de enfermedades denominadas como no comunes 0 raras, tal es el
caso del ébola por citar un ejemplo; estas enfermedades para su cuidado, prevencién y
saneamiento, necesitan de una estructura compleja y especial, para contrarrestarla, lo
que en el presente en Guatemala no existe, dejando abierta la posibiiidad a danos y

vulneraciones al derecho a la salud del cual estan asistidos todos los guatemaltecos.

La Constitucién Politica de la Republica de Guatemala, el Cédigo de Salud y la Ley del
Organismo Ejecutivo, son la base legal sobre las cuales se ubica contexto juridico de
este problema, y es a través de un desarrolio mas minucioso y especifico del derecho a
la salud, consagrado en la Constitucion Politica de ia Republica de Guatemala, que se
planta una solucion a este proble_ma, puesto que al crear una normativa especifica para
fortalecer el sistema de salud de la nacion en relacion a las enfermedades no comunes
o raras, se cumpliria a cabalidad con la obligacion del Estado de Guatemala de

garantizar la proteccion a los derechos de los ciudadanos.
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