Vinetas Foro de
Enfermedades raras V.

Medicamentos Huérfanos




¢ Pacientes que padecen
enfermedades raras son super
huérfanos: Huérfanos por su
enfermedad y huérfanos por Ila

falta de medicamentos especificos
para ellos.




Al ser tan poco conocidas, su
diagnostico es tardio o inexistente vy
los tratamientos especificos, en la
mayoria de los casos se encuentran

ausentes.




olLa ausencia de un tratamiento
efectivo se debe a la escasez ¢
investigacion y a la ausencia c¢
rentabilidad comercial C

medicamentos destinados a un
pPEqUENO NUMero de pacientes.




o Un 80% de las enfermedades raras
tiene un origen genetico, que
equivale a un 3% o 4% de Ilos
nacimientos. Las otras causas

pueden ser infecciosas, alergicas,
degenerativas o proliferativas.




¢ Una aproximacion global a las
enfermedades raras les permite
salir del aislamiento y a crear
autenticas politicas sanitarias en el
area de la investigacion cientifica y
biomedica, desarrollo de

medicamentos, politicas para la
industria, informacion Yy fiormacion,
beneficios sociales, hospitalizacion
Y tratamiento de PaCientes
externos.




¢ Se estima que hoy existen entre
5,000 y 8,000 enfermedades raras
diferentes. Menos de 180]0]0
enfermedades, esencialmente Ias

mas frecuentes, disponen de un
minimo de conocimiento cientifico.




¢ Excluidos del sistema de salud por la
ausencia de un diagnostico, estas
personas pueden vivir durante varios
ahos en situaciones precarias, sin

atencion medica competente.




¢ La percepcion del paciente sobre su
calidad de vida esta mas ligada a la
atencion que recibe, que a la
gravedad de su enfermedad o al

grado de su discapacidad.




¢ Todas las personas que padecen
enfermedades raras y sus familias,
tienen dificultades para ser
escuchados, informados Yy dirigidos a

entidades medicas competentes.




¢lLos gastos del tratamiento son
frecuentemente mayores que los de
enfermedades mas frecuentes. En la
mayoria de los casos estos gastos los

debe cubrir la familia.




¢ En Colombia cerca de 3.800.000
habitantes pueden estar afectados
por las enfermedades raras.

¢ |lLas Asociaciones de pacientes V
familiares son fundamentales como
apoyo al paciente y su familia.




¢ Aungque las enfermedades son raras,
los pacientes con enfermedades
raras son muchos. Por tanto "no es
raro tener una enfermedad rara”.

¢ Es "rara” la familia en la que nadie

esta - o ningun antepasado ha
estado -  afectado  por  una
enfermedad rara (desconocida,
inexplicable; o extrana).




¢ lLos pacientes con enfermedades
raras y sus familias, son mas activos
gue las personas gque padecen otras
enfermedades cronicas, en cuanto a

lar forma de afrontar su propia
enfermedad.




¢ El sufrimiento de los pacientes de
enfermedades raras y de sus familias
se agrava por la desesperacion
psicologica, la falta de esperanza

terapeutica, y la ausencia de ayuda
practica para la vida diaria.




eLa mayoria son enfermedades
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;




¢ Las enfermedades raras son dificiles
de tratar: las familias encuentran
enormes dificultades para encontrar
el tratamiento adecuado.




¢ "Toda persona tiene derecho a la
asistencia meédica y los servicios
sociales necesarios”. Articulo 25,
numeral 1, Declaracion Universal

de los Derechos humanos 1948.




PROTOCOLO DE SAN
SALVADOR

¢+ Establece el Derecho a la Seguridad
Social, bajo los  principios de
Universalidad e Integralidad.

¢ Define el Derecho a la Salud como
parte integral de la seguridad Social
y la entiende como el disfrute del
mas alto nivel de bienestar fisico,
mental y social.




PROTOCOLO DE SAN
SALVADOR

¢ Compromete a los Estados parte, a

reconocer el derecho a la salud como un
bien publico.

Se adolptarén medidas, tales como: La APS,

la total inmunizacion contra las principales
enfermedades infecciosas; la prevencion y
tratamiento de ES enfermedades
endémicas, profesionales y de otra indole; la
educacion, de Ia poblacion sobre Ia
revencion y tratamiento de los problemas y
a satisfaccion de las necesidades de salud
de los grupos de mas alto riesgo que por sus
condiciones de pobreza sean mas
vulnerables.




Codigo Iberoamericano de
Seguridad Social

¢ Garantiza el Derecho a la Seguridad
Social.

¢+ Define que debe extenderse de forma
progresiva a toda la poblacion.

¢ Se fundamenta en el principio de
solidaridad




Codigo Iberoamericano de
Seguridad Social

¢ Establece el desarrollo efectivo del
derecho, en los ambitos preventivos y
de atencion primaria, garantizando la
asistencia medica general
especializada en hospitales o fuera de
ellos, el suministro de productos
farmacéuticos esenciales, la
hospitalizacion y en caso de
embarazo, parto y sus consecuencias,
la asistencia prenatal, durante el
parto y la puerperal.




¢ "Colombia es un Estado social de
derecho, organizado en forma de
republica unitaria, descentralizada,
con autonomia de sus entidades
territoriales, democratica,
part|C|pat|va v pluralista, fundada en
el respeto de la dig nldad _humana, en

el trabajo y Ia sohdarldad de las
personas que la mtegran vy en la
prevalencia del interés general” (C.N.
Art. 1)




0“Son fines esenciales del Estado:

servir a la comunidad, promover la
prosperidad general y garantizar la
efectividad de los principios, derechos
v __deberes consagrados en Ia
Constitucion...

Las autoridades de la republica estan
instituidas para proteger a todas las
personas residentes en Colombia, en
su vida, honra, bienes, creencias Yy
demas derechos Y I|bertades,dy para
asegurar el cumplimiento e los
deberes sociales del Estado y de los
particulares”(C.N. Art. 2)




¢ "...El Estado protegera especialmente
a aquellas personas que por su
condicion economica, fisica o mental,
se encuentren en circunstancia de

debilidad manifiesta y sancionara los
abusos o maltratos que contra ellas
se cometan” (C.N. Art. 13)




¢ La seqguridad social es un servicio
publico de caracter obligatorio que se
prestara bajo la direccion,
coordinacion y control del Estado, en
sujecion a los principios de eficiencia,
universalidad y solidaridad, en los

terminos que establezca la ley.

Se garantiza a todos los habitantes
el derecho IrrFenunciable;, a Ia
seguridad social...” (C.N. Art. 48)




¢"La atencion de la salud y el
saheamiento ambiental son servicios
publicos a cargo del Estado. Se
garantiza a todas |las personas el
acceso a los servicios de promocion,
proteccion y recuperacion de la salud.

Corresponde al Estado organizar, dirigir
v reglamentar la prestacion de servicios
de salud a Ilos habitantes y de
saneamiento ambiental conforme; a oS
PriNCIpIoS, de eficiencia, universalidad y
solidaridad...” (C.N. Art. 49)




¢ El Dbienestar general

mejoramiento de la calidad c
de la poblacion” como “fina
sociales del Estado”, cuyo o

y el
e vida

idades

njetivo

fundamental es buscar solucion a las

“nNecesidades insatisfechas de

salud,

educacion, de saneamiento

ambiental y de agua; potable™,

exigen

priorizar el gasto publico sociall sobre
cualgquier otra asignacion. (C.N. Art.

366)




