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Presentacion

Prepara Familia es una organizacion de la sociedad civil fundada en 2008 que
acompafa y defiende los derechos de los nifios, nifias y adolescentes pacientes en
Hospitales Publicos, sus madres y familias. Desarrolla tres lineas de accién:

e La defensa de los DDHH, en instancias nacionales e internacionales, de los
NNA hospitalizados;

e El desarrollo de programas de atencion, asistencia y seguimiento para los NNA
hospitalizados y aquellos que asisten a consultas ambulatorias en los
hospitales y

e El desarrollo de programas de atencion acompafiamiento y apoyo educativo a
las mujeres cuidadoras en los hospitales (madres y familiares de los NNA).

Convencida de la necesidad de documentar la violacion del derecho a la salud de
NNA y jovenes venezolanos en la actual Venezuela, Prepara Familia, se ha
propuesto llevar adelante investigaciones que describan objetivamente lo que
sucede a nivel de salud publica, con pacientes crénicos y sus cuidadores
principalmente mujeres. El presente informe forma parte de esta iniciativa, que
esta vinculada a su linea de accion de defensa de DDHH.

Describir la realidad de la salud en Venezuela es un trabajo agotador, porque es
una situacion compleja y cruenta. Entre las risas en la celebracién mes a mes de
los cumpleafios de NNA 'y jovenes pacientes cronicos y sus madres y el llanto por
una nueva muerte prevenible, de ese grupo de NNA que dia a dia acompafian y
que ya son familia y que no pudieron salvar aunque no han parado en el intento,
Prepara Familia retorna a la opinion publica con un informe que contiene datos,
pero también emociones, que denuncia las falencias y propone soluciones para
que la vida de NNA y jovenes venezolanos no sea una loteria, un azar o un milagro,
sino el resultado de las acciones decididas, planificadas y presupuestadas de un
Estado que cumple sus obligaciones con los DDHH y reconoce que NNA 'y jovenes
del pais valen la pena.

Con el compromiso ciudadano de aportar ideas y apoyar la construccion de un
sistema de salud humanizado, de la mas alta calidad, publico y gratuito, que salve
vidas, garantice la calidad de esas vidas y promueva su participacion ciudadana
para que puedan ser el presente y el futuro de este pais.
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Abreviaturas

ATV: Amigos Trasplantados de Venezuela

AVH: Asociacion Venezolana de Hemofilia

CDI: Centro de Diagnostico Integral

CDN: Convencién Internacional sobre los Derechos del Nifio
CDV: Calidad de Vida

CIDH: Comisién Interamericana de Derechos Humanos

CVRS: Calidad de Vida Relacionada con la Salud

CMP: Consultorios Médicos Populares

CRBV: Constitucion de la Republica Bolivariana de Venezuela
CEPAZ: Centros de Justicia y Paz

DESCA: Derechos Econdmicos, Sociales, Culturales y Ambientales
DDHH: Derechos Humanos

ENCOVI: Encuesta de Condiciones de Vida

EEUU: Estados Unidos de América

GF: Grupo Focal

IVSS: Instituto Venezolano de los Seguros Sociales

LOPNNA: Ley Organica para la Proteccion de nifios, nifias y adolescentes
MVR: Movimiento Quinta Republica

NNA: Nifios, nifias y adolescentes

OCHA: Oficina de Naciones Unidas para la Coordinacién de Asuntos Humanitarios
OEA: Organizacion de Estados Americanos

OMS: Organizacion Mundial de la Salud

ONG: Organizacion No Gubernamental

ONTV: Organizacion Nacional de Trasplante de Venezuela

OPS: Organizacién Panamericana de la Salud

OVCS: Observatorio Venezolano de Conflictividad Social

PECVEC: Perfil de Calidad de Vida para Enfermos Crénicos
REDHNNA: Red de Derechos Humanos de nifios, niflas y adolescentes de
Venezuela

SPNS: Sistema Publico Nacional de Salud

SAV: Sociedad Anticancerosa de Venezuela

SEFAR: Servicio Autbnomo de Elaboraciones Farmacéuticas
SUMED: Programa Social de Suministros Médicos

SPOT: Sistema de Procura de Organos y Tejidos

TSJ): Tribunal Supremo de Justicia

UCAB: Universidad Catdlica Andrés Bello

VIH: Virus de Inmunodeficiencia Humana



Conceptos clave

Nifios y nifias: La convencién sobre los derechos del nifio (CDN), indica que se
trata de todo ser humano menor de dieciocho afios de edad, salvo que, en
virtud de la ley que le sea aplicable, haya alcanzado antes la mayoria de edad.
(Articulo 1°, CDN, 1989). En Venezuela, la Ley Organica para la proteccion de
nifios, nifias y adolescentes (LOPNNA), indica que “se entiende por nifio o nifia
toda persona con menos de doce afios de edad”. (Articulo 2, LOPNNA, 2015).

Jévenes: Por otra parte, de acuerdo con la Convencidn Iberoamericana de
Derechos de los Jévenes, son jovenes aquellas personas que se encuentran
entre los 15y los 24 afios. En Venezuela, son sujetos con particularidades y
capacidades para asumir en forma protagoénica su transito productivo hacia la
vida adulta, como el proceso de desarrollo nacional en sus diversos espacios de
actuacion. Se consideran jovenes a las personas cuya edad esté comprendida
entre los dieciocho (18) y los veintiocho (28) afios, sin discriminacién alguna.
(Articulo 2, Ley Nacional de la Juventud, 2002).

Nifos, nifas y adolescentes

| Adolescentes ;

Jévenes

Juventudes

20 anos




Conceptos clave

Salud: Para la OMS la salud es “un estado de completo bienestar fisico, mental y
social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades”. (OMS, 2024).
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Enfermedades Crdnicas: segun la Organizacién Panamericana de Salud (OPS), +

esta categoria se refiere a un grupo de enfermedades que no son causadas

principalmente por una infecciéon aguda, dan como resultado consecuencias

para la salud a largo plazo y con frecuencia crean una necesidad de tratamiento +
y cuidados a largo plazo. Adicionalmente, tiene como caracteristica que son, por  +
lo general, de progresion lenta. Se identifican principalmente las siguientes
enfermedades: canceres, enfermedades cardiovasculares, diabetes y

enfermedades pulmonares cronicas. Se incluye en esta lista la enfermedad

renal crénica del rifidn, también llamada insuficiencia renal crénica, describe la
pérdida gradual de la funcién renal. Los rifiones filtran los desechos y el exceso

de liquidos de la sangre, que luego son excretados en la orina. Cuando la
enfermedad renal crénica alcanza una etapa avanzada, niveles peligrosos de
liquidos, electrolitos y los desechos pueden acumularse en el cuerpo. También

se incluyen enfermedades inmunosupresoras como el VIH, la hemofilia, entre

otros.




Calidad de Vida relacionada con la salud (CVRS): La
Calidad de Vida Relacionada con la Salud se refiere a la
evaluacién subjetiva de las influencias del estado de
salud actual, los cuidados sanitarios, y la promocion de
la salud sobre la capacidad de las personas para lograr
y mantener un nivel global de funcionamiento que
permite seguir aquellas actividades que son
importantes para siy que afectan su estado general de
bienestar. Las dimensiones que son importantes para la
medicién de la CVRS son: el funcionamiento social,
fisico, y cognitivo; la movilidad y el cuidado personal; y
el bienestar emocional. (Naughton, Shumaker,
Anderson y Czajkowski, 1996).




Conceptos clave
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Comisién Interamericana de Derechos Humanos (CIDH): es un 6rgano
auténomo de la Organizacion de los Estados Americanos (OEA) que tiene las
funciones principales de promover la observancia y la defensa de los derechos
humanos y de servir como 6rgano consultivo de la Organizacion en esta
materia; representa a todos los Estados miembros que integran la OEA y esta
compuesta por siete miembros, elegidos a titulo personal por la Asamblea
General de la Organizacién, quienes deberan ser personas de alta autoridad
moral y reconocida versacion en materia de derechos humanos (Articulo 1°,
Reglamento CIDH, 2013).

Participacion de NNA: La participacion de los nifios, nifias y adolescentes
(NNA) no solo es un derecho, sino también un principio general de la
Convencion de los Derechos del Nifio (CDN) para la realizacion de todos los
demas derechos. Ello implica que es un componente necesario para garantizar
la autonomia progresiva, la proteccion, el interés superior del nifio y todos los -~
otros derechos consagrados en la CDN, y que no puede lograrse a menos que = I
efectivamente los nifios, nifias y adolescentes se involucren directamente en las
materias que les afectan. (Unicef, 2022, pag. 5).




Situacion de NNA y jovenes con
enfermedades cronicas

La realidad que viven los nifios, las nifias, adolescentesy
jovenes con enfermedades cronicas en Venezuela tiene una
historia reciente, que ha ocasionado que la vida de ellos y ellas
esté en constante peligro, generandoles angustia, asi como a
sus madres, padres y/o cuidadores, ante la imposibilidad
certera de garantizarles la salud a sus hijos e hijas. En este
apartado del informe, intentaremos hacer un recorrido por los
hitos mas importantes, que anteceden a la situacién actual, que
permita comprender la profundizacidén de la crisis de salud y la
declaracion de una sentencia a muerte para pacientes cronicos.

El Hospital Pediatrico Nacional Jesus Manuel de los Rios, es el
principal del pais, cuenta con 38 subespecialidades de pediatria
y 26 cursos de postgrado para formacion universitaria. Segun
indica su pagina web[1], la atencién que brinda este centro de
salud es de mas de 1600 operaciones al afio y mas de 108 mil
consultas especializadas por afio. Sin embargo, su alcance real y
en términos de calidad se ha visto desmejorado por la ausencia
de inversion constante, mantenimiento de instalaciones,
dotacion de insumos y garantia de personal adecuado y
suficiente para la demanda.

[1] Pagina web del Hospital JM de los Rios: https://hospitaljmdelosrios.org.ve/?i=1


https://hospitaljmdelosrios.org.ve/?i=1

Linea de Tiempo

Accidn de proteccion ante el Tribunal de Proteccion, en favor de
500 pacientes del servicio de cardiologia del JM de los Rios.

2001

2014

Creacion de la Fundacion Venezolana de Donaciones y Trasplantes de
Organos, Tejidos y Células (Fundavene).

Cierre técnico del servicio de Anatomia Patologica del JM de los Rios.
Cecodap y Fundacion Luz y Vida introducen accion judicial de proteccion a
favor de todos los servicios del hospital que no recibid respuesta.

2015

Protesta de madres y cuidadoras de NNA del servicio de Oncologia por los
retrasos en las quimioterapias.

Una falla en tuberias de aguas servidas, ocasiona el riesgo de contaminacién
en la preparacién de los tratamientos.

Denuncia por la dudosa procedencia de medicamentos en el servicio de
oncologia.

2016

Creacion de la Fundacion Venezolana de Donaciones y Trasplantes de
Organos, Tejidos y Células (Fundavene).

Cierre técnico del servicio de Anatomia Patologica del JM de los Rios.
Cecodap y Fundacion Luz y Vida introducen accion judicial de proteccion a
favor de todos los servicios del hospital que no recibio respuesta.

2017

Creacién de la Fundacion Venezolana de Donaciones y Trasplantes de
Organos, Tejidos y Células (Fundavene).

Cierre tecnico del servicio de Anatomia Patologica del JM de los Rios.
Cecodap y Fundacion Luz y Vida introducen accion judicial de proteccion a
favor de todos los servicios del hospital que no recibié respuesta.

2018

Creacion de la Fundacion Venezolana de Donaciones y Trasplantes de
Organos, Tejidos y Células (Fundavene).

Cierre técnico del servicio de Anatomia Patologica del JM de los Rios.
Cecodap y Fundacion Luz y Vida introducen accion judicial de proteccion a
favor de todos los servicios del hospital que no recibio respuesta.

2019

Creacion de la Fundacion Venezolana de Donaciones y Trasplantes de
Organos, Tejidos y Células (Fundavene).

Cierre técnico del servicio de Anatomia Patologica del JM de los Rios.
Cecodap y Fundacion Luz y Vida introducen accion judicial de proteccion a
favor de todos los servicios del hospital que no recibi6 respuesta.



Participantes ..

26.9%

12a14 15a17 18 a 23

Edad de participantes

En total participaron 53 personas, de las cuales el

51,9% tienen edades entre los 12 y 14 anos, 21, 2% 214
entre 15y 17 anosy 26.9% entre 18 y 23 anos. Esto 51.9%
supone una proporcion de 1/3 de jovenesy 2/3 de

adolescentes. De 53 personas encuestadas, el 73%

fueron adolescentes. La edad promedio de la

muestra es de 15.6603774. 15217

21.2%
Distribuciéon de Sexo segun edad

De las y los participantes, 32 indicaron
ser hombres y 21 indicaron ser mujeres.
El grafico permite ver la distribucion
segun grupos de edad, en cada grupo de
edad se logro entrevistar a mas hombres
10 d = que mujeres. Solo una persona indico
5 > tener una identidad de género diferente
a su sexo asignado al nacer.

12-14 15-17 18-23

20
17

15

Hombres Mujeres

De las personas participantes, la mayoria Centro de atencion I 9M de los Rios

recibe tratamiento en el Hospital # Pr:Jose lonacio Balde 1 Otres
Pediatrico JM de los Rios, con una

‘ Hospital Ortopédico rro
representacion del 62.3%. Sin embargo Infantil 321%
32,1% indico que recibe atencion en otros .

o Clinica Popular
centros de salud como el Ortopédico El Paraiso

Infantil, La Clinica Popular El Paraiso, el —
Banco Municipal
de Sangre

Banco Municipal de Sangre, el Hospital
Militar, el Hospital Luis Razeti, Clinico
Universitario, Domingo Luiciani y San

JIM de los Rios
62.3%

H. Dr. José Ignacio Baldé

Juan de Dios. 57%
B Estados de Residencia Lugar de residencia
Anzoategui [N 2 De las y los participantes, 58.4% residen en
Aragua [ 2 el Distrito Capital y el 41,5% debe

Barinas 1

trasladarse de sus residencias a la capital

Bolivar 1 , L. .y T,
_ del pais para recibir atencion medica,
Cojedes 1 .
Distrito_Capital - incrementando los costos de la salud, para
La_Guaira [N 2 pacientes y familiares acompanantes. 24.5%
Lara |1 viven en zonas aledanas a Caracas como
Miranda n

Miranda y La Guaira. Sin embargo, 19%
Luin B deben hacer viajes de mas de 3 horas para
ulla
o c 10 15 20 5 20 s llegar a su centro de atencion.

Portuguesa 1



Educacion
en pacientes
cronicos

Uno de los principios de la CDN es la garantiade la e
supervivencia, desarrollo y proteccidn especial de
NNA para que haya una atencién integral. Varias de
las preguntas del instrumento intentan mostrar cual
es la realidad de la integralidad de derechos para
pacientes cronicos en Venezuela. Veamos como
encontramos el derecho a la educacién

[ Pacientes y educacién

Estudia

No estudia

30

Nivel de estudios alcanzado

Del total de participantes, 15.1% no ha podido
culminar sus estudios basicos. En este porcentaje
encontramos 8 pacientes con edades entre 12y 14y
3 pacientes con edad entre 17 y 23 anos no
culminaron su bachillerato.

¢Cuantos adolescentes y jévenes
estan estudiando?

La educacion en Venezuela es un derecho humano,
que debe ser gratuito y de calidad hasta el nivel
universitario. Las y los adolescentes entre los 12 y
los 14 anos deben estar en los primeros 3 anos de
bachillerato. Entre los 17 y 18 la mayoria deberia
estar en estudios universitarios, aunque este no es
obligatorio. Como vemos en la grafica, solo 26 de
las personas participantes se encuentran
estudiando, esto representa el 49% de quienes
participaron. Y el 51% no esta estudiando, aunque
todos los encuestados estan en edad de estudiar.

Bachillerato_concluido

L. . 20.8%
Basica_sin_concluir

15.1%

Basica_concluido
20.8% Bachillerato_sin_concluir

34%



e ~ La recreacion y deporte o la realizacion de actividades
Recreacion o

de esparcimiento son un derecho para ninos, ninas y

aCtiVidades extra adolescentes en Venezuela, forma parte de un

complemento para su pleno desarrollo y esta

academ ICasS en consagrado en el articulo 63 de la Ley Organica para la
paCienteS Crénicos proteccion de NNA. Este derecho es complementario al

derecho a la salud en general y a la salud mental.

¢Cuantos adolescentes y jévenes realizar actividades deportivas, culturales,
artisticas o de esparcimiento?

B Pacientes y recreacion y esparcimiento Como podemos ver en el grafico,
72% de las personas que
respondieron a la encuesta no
tienen actividades de recreacion
y/0 esparcimiento, solo 28% o
15 personas si tienen posibilidad
de realizar este tipo de

0 10 20 30 40 actividades.

Realiza actividades

No realiza actividades

Aunqgue no se consulté sobre las razones para realizarlas o no, el hecho de que no las puedan
realizar, por la razén que sea, supone una afectacion adicional a su estabilidad emocional que
tiene un impacto diferenciador en su salud y desarrollo. Los Estados deben crear espacios y
proyectos para garantizar este derecho a NNA y jovenes pacientes crénicos, que pasan mucho de
su tiempo en centros de salud. Del total de encuestados, 28 adolescentes entre 12y 17 anosy 11
jovenes indicaron que no realizan alguna actividad recreativa.

¢Quiénes realizan mas actividades recreativas y de i remtean actvidades
esparcimiento, las o los adolescentes y jovenes? B No. realizan actividades
Si analizamos con enfoque de género, los resultados de este
aspecto, se evidencia que 30% de los hombres realizan Hombres
actividades recreativas y solo 24% de las mujeres realizan
este tipo de actividades. Lo que podria relacionarse con los
roles de género y estereotipos vigentes en nuestra sociedad,
sobre la necesidad de actividades fisicas diferenciadas para

hombres y mujeres, en mayor 0 menor proporcion.
e 6 o o o o o

Mujeres 5




Enfermedades
cronicas y
discapacidad

Hay una relacion muy cercana entre tener una enfermedad cronica y tener
discapacidad. En la medida en la que se obtiene una atencion adecuada,
tratamientos y calidad de vida, el impacto suele menor, sin embargo, en la
muestra consultada 24.5% de participantes presentan alguna discapacidad,
comparado con la media mundial que se ubica en 16%, tenemos un porcentaje de
8 puntos por encima. Adicionalmente, 92,4% indica tener cierta dificultad para
realizar las funciones basicas, si no se brinda una atencion de calidad, existe una
alta probabilidad de que esta medicion cambie y lleguen a tener una

discapacidad. 9,4% presentan varias discapacidades.

Dificultad para ver Dificultad para concentrarse y
recordar

2 22

Dificultad para comunicarse

5

D|f|cultad para caminar Dificultad para autocuidarse

Personas con mas de una
A 24.5% dificultad para realizar A 92,4%

funciones basicas

Personas con discapacidad 9 O/ Tiene cierta dificultad
de la muestra 0 4 (o) para.alguna’d'e las
funciones basicas

Dlﬂcultad para oir




Calidad de Vida de
adolescentes y jovenes
con enfermedades
cronicas

La calidad de vida relacionada con la salud es una medicion
en la que toma en cuenta no solo los sintomas, sino como la
enfermedad influye en aspectos psicosociales
fundamentales para el desarrollo de las personas.

2.39 sobre 4

[ Catidad de Vida
3.00
500 \__/\/ Valor de la Calidad de Vida general de
1.00 Adolescentes y jovenes con enfermedades
0.00 cronicas
.(:b (:b ,40 '40 /g' %'
WOV N S S & C . . . .
t><<\°’ (’o\oQ Qos{” zq'fr“ 090 {P La calidad de vida se mide entre 0 y 4, siendo O menor
R 3 <& Y . . . . .
Q,bob (3"’\ {\\69 & ((\}(\O é\z"’” calidad de vida y 4 un mayor nivel de calidad de vida. Esto
R ! QO % . . .
& Q%ob bef’ 6@7’ 2 indica que en la muestra consultada encontramos un nivel
S . . : -
& Qf:“'bb %@6° de calidad de vida medio. Con un valor positivo para las
\7 escalas de estado de animo negativo y bienestar social.
5anos | 4anos [JI3 afos ° ° ,
BWia2anos Calidad de vida segun
3.50
3.00 ® ° ” (]
150 tiempo de diagnéstico
%-88 Menos tiempo de diagnéstico menos
8.88 calidad de vida
: Las personas que tienen menos tiempo de haber recibido el
XA R A ) :
< 0\'0% & z§ & F diagnostico presentan un menor valor en su calidad de vida.
R Q?o\" ,\@oq &o(\ < ® Esto puede tener dos lecturas, por una parte las mayores
: K " .\ . . . .

R VRS limitaciones para tener acceso a la salud o el impacto de un
diagnostico reciente en la vida cotidiana de las personas, el
duelo y la adaptacion a una nueva realidad.

[ ] [ ]
Hombre Mujer
500 Wtomore M Calidad de vida
2.50 W Ve
- segun sexo
100 Las mujeres tienen menos calidad de vida
8'38 Segun el grafico, las mujeres tienen menos calidad de vida
IR SRR relacionada a la salud, en ger?elzral las mujeres tienen un
Q<<\°’ o\‘o°> Qo"’\ g & %,,’o valor de 2.19 puntos en relacién a los 2.40 que muestran

° X©; .

& sz‘v\ (.\\@0 ,\@00 < los hombres y el general de la muestra que es de 2.39. La

ol funcién social, vinculada a las relaciones con otras

personas es el valor mas bajo.



