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RESUMEN 

 La Vicepresidencia de la República tiene como mandato garantizar los derechos de 

las personas con discapacidad y Grupos de Atención Prioritaria. Uno de sus 

Proyectos emblemáticos es la Misión Joaquín Gallegos Lara que   entrega   un bono 

de 240 dólares mensuales a la persona con discapacidad física severa en situación 

socio económica crítica. 

 

Las enfermedades catastróficas,   traen consigo un deterioro importante de la 

situación económica, y un número importante de personas que viven con VIH/SIDA   

se encuentran en total desprotección social,    muchos menores  de 14 años con 

VIH/SIDA  están  en la orfandad, con madres   abandonadas,   que dejan de trabajar 

para cuidar de sus hijos, varios han desertado de la escolaridad. En Ecuador   no se 

ha desarrollado una estrategia que garantice el acceso mínimo a las necesidades 

básicas de esta población.  

 

 En el presente trabajo el maestrante interviene con el apoyo gubernamental, 

construyendo una nueva política pública para extender el Bono Joaquín Gallegos 

Lara a 1000 personas que padecen enfermedades catastróficas, raras o huérfanas, 

y a 300 menores de 14 años viviendo con VIH/SIDA,   con la mejora de su calidad de 

vida. 
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1. ABSTRACT 

The Vice Presidency of the Republic of Ecuador is mandated to ensure the rights of 

people with disabilities and priority groups. One of its flagship projects “Misión Joaquín 

Gallegos Lara” consisting of the delivery of a monthly bonus of $ 240 USD to the 

person with severe physical disabilities and critic socioeconomic status.  

 

Catastrophic diseases, rare or orphan bring significant deterioration of the economic 

situation, and a significant number of people living with HIV / AIDS in Ecuador are in 

total social vulnerability, many children under 14 living with HIV / AIDS are as orphans, 

their mothers have been abandoned, have had to stop working to care for their 

children, many have dropped out of school. In Ecuador so far has not developed a 

strategy to ensure minimum access to basic needs to this population. 

 

In this paper the Masters student involved with government support developed a new 

public policy to extend Bono Joaquín Gallegos Lara to 1000 people with catastrophic 

illnesses, rare or orphan, and 300 children under 14 years living with HIV / AIDS, 

helping to improve the quality of life of these vulnerable groups. 

 

We obtained a policy of inclusion, carried out on people with catastrophic illnesses and 

rare, and children under 14 living with HIV / AIDS as beneficiaries of Bono "Joaquín 

Gallegos Lara" with the consequent strengthening of social protection in these groups. 
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2. INTRODUCCIÓN 

 

La Misión Solidaria Manuela Espejo, de la que he sido parte,  emprendió en un reto sin 

precedentes en la vida del país. Con esta cruzada se  llevó a cabo el Primer Estudio 

Biopsicosocial Clínico Genético de las Personas con Discapacidad en el Ecuador, con  

el cual se determinaron las causas de la discapacidad desde los puntos de vista 

biológico, psicológico, clínico y genético, pero también económico y social, que 

permitió delinear políticas de Estado reales e integrales, donde se involucran áreas 

tanto de salud como de educación y bienestar social. 

 

Este Estudio determinó que 293 743 ecuatorianos y ecuatorianas tenían algún tipo de 

discapacidad, focalizándose a 14479 personas quienes estaban en situación de 

severidad, es decir no tenían independencia alguna para desarrollar actividades de la 

vida diaria, y, además se encontraban en una situación socio económica crítica. 

(Memorias Misión Solidaria Manuela Espejo, 2012). Para este grupo nació la Misión 

Joaquín Gallegos Lara, para que a través de una asignación económica mensual a una 

persona cuidadora, esta cambie y mejore la calidad de vida de la persona con 

discapacidad, fortaleciendo aspectos de higiene, nutrición, rehabilitación entre otras 

responsabilidades. 

 

El Gobierno consciente de extender la protección social hacia otros grupos de atención 

prioritaria, en un primer paso expidió el Decreto Ejecutivo 1138, y luego, en el mismo 

proceso, acogió la iniciativa de extender la atención de la Misión Joaquín Gallegos 

Lara a dos grupos  importantes: las personas que padecen enfermedades 

catastróficas, raras o huérfanas, y, a los menores de 14 años viviendo con VIH/SIDA. 

  

Una vez establecidos los mecanismos de inclusión, se cumple el objetivo general de 

este trabajo que es de “ lograr la ampliación del beneficio del Bono Joaquín Gallegos 

Lara, a las personas  con enfermedades catastróficas y raras, y a menores de 14 años  

que viven VIH/SIDA en situación de criticidad socioeconónomica, mediante la 

aplicación de la política, fortalecer la protección social y capacitación, para mejorar su 
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calidad de vida y entorno familiar”; este trabajo ha tenido gran acogida por el personal 

de salud, y la comunidad, quienes miran a este proceso como un hito en protección 

social en el Ecuador.   

 

Los conocimientos y la experiencia adquirida como Maestrante de la Universidad 

Técnica Particular de Loja  permitieron acoplar perfectamente los elementos de 

gestión, administración y gerencia necesarios para lograr las metas planteadas. El 

aprendizaje adquirido me facilitó apoyar e impulsar  la aplicación de una de las 

políticas públicas más importantes de los últimos tiempos en beneficio de un 

importante sector de los grupos de atención prioritaria. 
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3. PROBLEMATIZACIÓN 

 

El Estudio Biopsicosocial Clínico Genético de las Personas con Discapacidad, 

ejecutado por la Vicepresidencia de la República a través de la Misión Solidaria 

Manuela Espejo, determinó que 293743 personas padecían de algún tipo de 

discapacidad, con una tasa de prevalencia del 20,28 por 1000 habitantes, de las 

cuáles 14479 personas se encuentra en situación de severidad y criticidad, por lo 

tanto son beneficiarios del Proyecto Joaquín Gallegos Lara y de su bono de 240 

dólares. (Memorias de la Misión Solidaria Manuela Espejo 2012, pp.29-30) 

 

El Gobierno Ecuatoriano, creó en al año 2008 el Proyecto “Red de Protección 

Social”, el mismo que está encaminado a garantizar a todos los ecuatorianos/as, el 

tratamiento integral de una lista definida de enfermedades catastróficas exceptuando 

aquellos ciudadanos/as que pertenecen a la seguridad social (Reunión Ordinaria del 

Consejo Sectorial de Política Social, Marzo 2008). 

 

Según datos de la Red de Protección Social, actualmente adherida al Ministerio de 

Salud Pública (Acuerdo Interministerial 001, Julio 2012) , aproximadamente 12000 

personas que padecen algún tipo de enfermedad catastrófica o rara han tenido 

cobertura económica de su tratamiento, de estos 2127 personas están bajo la línea 

de pobreza.  (Red de Protección Social, 2012).  

 

Lamentablemente, aún existe un número no definido de ecuatorianos y ecuatorianas 

que padecen enfermedades catastróficas, raras y huérfanas que no tienen cobertura 

del tratamiento por su alto valor económico; vale recalcar que la situación socio 

económica de las familias es crítica, y se encuentran en situación de desprotección 

por parte del Estado, con la consiguiente dificultad para acceder a un tratamiento 

integral. Estas patologías en su mayoría generan conflictos que afectan la 

funcionalidad familiar por la repercusión económica que tiene el costo del 

tratamiento,  y de cuidado personal. En los Hospitales del Ministerio de Salud 

Pública he observado una realidad por demás lacerante, de usuarios que al salir de 
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las casas de salud recibiendo sus tratamientos: quimioterapias, hemodiálisis, y otros, 

por su precaria situación económica, no tenían la posibilidad de acceder a transporte  

de regreso a sus hogares, y que además eran desempleados. 

 

En lo referente a VIH/SIDA en el Ecuador, la incidencia del VIH en el Ecuador para el 

año 2010 fue de: 27.72 por 100.000 habitantes y de SIDA para el mismo año de: 

9.09 por 100.000 habitantes. El acumulado 1984 – 2010 de personas que viven con 

VIH (PVV) 18.739, y que viven con Sida es de 8.338, con un total de defunciones de 

7031. En el año 2011 se reportaron 3438 casos de VIH y 1573 casos de Sida. Para 

el mismo año la prevalencia de VIH en embarazadas y extrapolado a población 

general es de 0,24% (Ministerio de Salud Pública PNS, 2012-2013).  

El riesgo es alto en niñas, adolescentes y mujeres frente al VIH/SIDA, por su 

condición de mujeres, pobreza, discriminación, y exposición a violencia social y 

sexual. Así el número de niños que se infectaron con VIH por trasmisión vertical  

fueron 30 .El número de niños huérfanos con VIH es de 180 en el país. (ONUSIDA, 

2012)  

Al igual que en las enfermedades catastróficas y raras, un número indeterminado de 

personas que viven con VIH/SIDA en el Ecuador se encuentran en total 

desprotección social, muchos menores de 14 años se encuentran en la orfandad, 

sus madres han sido abandonadas, han tenido que dejar de trabajar para cuidar de 

sus hijos, muchos de ellos han desertado de la escolaridad. Un caso puntual es el 

observado en la Fundación Juvilus en la provincia de Imbabura en donde 22 

menores de edad que viven con VIH son huérfanos. La información en cuanto a la 

magnitud del problema es limitada al no existir un sistema de información integral e 

intersectorial sobre esta problemática. 

En Ecuador hasta el momento no se ha desarrollado una estrategia que garantice el 

acceso a las necesidades básicas de esta población. El establecimiento de una 

intervención gubernamental es urgente y prioritaria, ya que no se trata solamente de 

protección social, se trata de cumplimento de derechos humanos.   
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4. JUSTIFICACIÓN 

 

El diagnóstico de una enfermedad catastrófica y rara, para quién no tiene acceso a la 

seguridad social, lleva consigo una serie de eventos caracterizados en un inicio, por la 

desesperación del núcleo familiar por acceder a diagnósticos y tratamientos que en 

muchos casos no están disponibles en la red de servicios del Ministerio de Salud 

Pública, lo que lleva en varios casos a la venta de enseres, artículos, propiedades, que 

sumados a la pérdida de trabajo en los casos de subempleo o empleo informal 

desemboca en una importante descapitalización familiar, agravando una situación 

socio económica ya compleja, limitando en gran proporción el acceso a necesidades 

básicas. 

 

Este suceso se convierte en un círculo vicioso, que trae consigo mayor estrés, 

angustia depresión, abandono de tratamientos, mayor vulnerabilidad biológica y por 

ende disminución en la calidad de vida. 

 

Para los niños y niñas con VIH, la realidad no difiere en lo absoluto, incluso es más 

grave. Casi la totalidad de los niños y niñas que viven con VIH en el Ecuador son 

producto de transmisión vertical, es decir madre/hijo. Madres que han sido infectadas 

en su mayoría por sus parejas, que al momento de conocer su estado de gestación las 

abandonan, configurándose en la sociedad un triple maltrato: por ser mujer, por tener 

VIH y por estar embarazada o tener un hijo/a con VIH.  

 

Muchos de estos niños y niñas son abandonados y actualmente 180 de ellos, según 

cifras de ONU/SIDA, se encuentra en orfandad, sin embargo se prevé que la cifra es 

mayor, ya que en el país existe un importante subregistro. 

 

Tanto las personas con enfermedades catastróficas, raras o huérfanas y los menores 

de 14 años que viven con VIH/SIDA requieren una intervención URGENTE, que 

coadyuve a mejorar su calidad de vida. 
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La inclusión al Bono Joaquín Gallegos Lara es quizá la mejor alternativa para 

garantizar el acceso a necesidades básicas, para garantizar el transporte hacia los 

lugares de tratamiento, para mejorar la adherencia y evitar abandono de tratamientos, 

e incluso disminuir las tasas de morbilidad, discapacidad y mortalidad.  

 

Su inclusión responde a garantizar los principios establecidos en la Constitución de la 

República del Ecuador. 
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5. OBJETIVOS 

OBJETIVO GENERAL 

 

Lograr la ampliación del beneficio del Bono Joaquín Gallegos Lara, a las personas  con 

enfermedades catastróficas y raras, y a menores de 14 años  que viven VIH/SIDA en 

situación de criticidad socioeconómica, mediante la aplicación de la política, fortalecer 

la protección social y la capacitación, para mejorar su calidad de vida y entorno familiar 

 

OBJETIVOS ESPECÍFICOS 

 

1.- Impulsar la aplicación de una política de inclusión de las personas  que padecen 

enfermedades catastróficas y raras, y, menores de 14 años que viven con VIH/SIDA 

como beneficiarios/as del Bono “Joaquín Gallegos Lara”. 

 

2.- Fortalecer la protección social a personas que padecen enfermedades catastróficas 

y raras como beneficiarios/as del bono “Joaquín Gallegos Lara”. 

 

3.- Fortalecer la protección social a  menores de 14 años que viven con VIH/SIDA 

como beneficiarios del bono “Joaquín Gallegos Lara”. 
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CAPITULO I       

6. MARCO TEÓRICO    

7.1. MARCO INSTITUCIONAL 

7.1.1. ASPECTOS GEOGRÁFICOS DEL LUGAR 

 

La Vicepresidencia de la República es el segundo orden jerárquico dentro del poder 

Ejecutivo. La planta Central está ubicada en Quito, Provincia de Pichincha, en la zona 

posterior del Palacio de Carondelet en las calles Benalcázar N44 y Chile.  

 

7.1.2  LA MISIÓN DE LA INSTITUCIÓN 

 

Ejecutar las funciones que le asigne el Presidente de la República de conformidad con 

la Norma Constitucional, así como gestionar el  desarrollo de los planes, programas y 

proyectos orientados al apoyo del ejercicio de los derechos de las personas que 

requieren atención prioritaria con énfasis al sector de las discapacidades, igualmente a 

grupos de desarrollo social del país;   formulando y ejecutando políticas públicas, 

organizando y controlando las entidades relacionadas al ámbito de acción de la 

Vicepresidencia de la República. 

 

7.1.3 LA VISIÓN DE LA INSTITUCIÓN 

 

Ser la Institución  líder de los planes, programas y proyectos  en asistencia 

humanitaria con énfasis en el sector de las discapacidades, en un marco de 

equidad,  transparencia y calidad a nivel nacional y regional; a través de una  

eficiente coordinación que  viabilice los proyectos con las demás instituciones 

ejecutoras de la política social. 
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7.1.4  ORGANIZACIÓN ADMINISTRATIVA 

La Vicepresidencia de la República orgánicamente está encabezada por el 

Vicepresidente de la República, Lcdo. Lenin Moreno Garcés. Las responsabilidades 

legales, administrativas y financieras están delegadas al Secretario General de la 

Vicepresidencia. 

 

La Institución cuenta con 4 Subsecretarías: Administrativa Financiera, Jurídica, 

Proyectos y de Comunicación. Además de 7 Subsecretarías Zonales distribuidas 

según la organización del Estado y además 24 Centros de Atención Integral Manuela 

Espejo en las capitales provinciales. Brinda en  la actualidad atención integral a las 

personas con discapacidad y a Grupos de Atención Prioritaria 

 

La Subsecretaría de Proyectos de Solidaridad tiene bajo su cargo 7 Gerencias de 

Proyectos, una de ellas es la de “Joaquín Gallegos Lara”. 

 

 7.1.5 FUNCIONES DELEGADAS A LA INSTITUCIÓN 

 

Mediante decreto ejecutivo 1188, del 7 de julio de 2009, el Presidente de la 

República, Rafael Correa, en consonancia con lo que establece el artículo 149 de la 

Constitución de la República, encarga a la Vicepresidencia “la formulación de la 

política pública sobre discapacidades como eje transversal de la estructura del 

sector público, con el propósito de mejorar la calidad de vida de las personas con 

discapacidad e implementar la Convención sobre los Derechos de las Personas con 

Discapacidad”. 

Conscientes de la responsabilidad social que implica atender a los grupos más 

sensibles de la sociedad, la Vicepresidencia de la República creó dos programas con 

el fin de direccionar las políticas públicas: “Ecuador Sin Barreras” y “Sonríe 

Ecuador”. 
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Desde 2007, miles de personas se han beneficiado de los programas sociales 

implementados por la Vicepresidencia de la República, que con la nueva Carta 

Magna, tiene funciones específicas. 

 

7.1.6 CARACTERÍSTICAS GEOFÍSICAS DE LA INSTITUCIÓN 

 

La Vicepresidencia de la República está ubicada en Quito, Provincia de Pichincha, en 

la zona posterior del Palacio de Carondelet en las calles Benalcázar N4-44 y Chile.  

 

UBICACIÓN: Palacio de Carondelet 

LIMITES: Norte:  Calle Chile  

Sur:   Calle Espejo 

Este:   Calle Benalcázar N4 - 44 

Oeste:   Calle García Moreno 

 

 7.1.7 POLÍTICAS DE LA INSTITUCIÓN 

 

 Cumplir sus responsabilidades alineadas al Plan Nacional de Desarrollo 

 Garantizar los derechos de las personas con discapacidad, establecidas en los 

instrumentos internacionales y la Constitución de la República. 
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7.2. MARCO CONCEPTUAL 

7.2.1. MISIÓN “JOAQUÍN GALLEGOS LARA” 

El Gobierno Ecuatoriano, en el año 2008, mediante el Decreto Ejecutivo1188 del 7 

de julio, declaró en emergencia al sistema de prevención de las discapacidades, 

atención y provisión de ayudas técnicas e insumos médicos, prestación de servicios 

de salud, capacitación y accesibilidad, a través del mejoramiento e implementación 

de la infraestructura pública; también se declaró en emergencia al proceso de 

calificación, registro e identificación de las personas con discapacidad, y, en general, 

a todos los sectores que trabajan, llevan y ejecutan programas de discapacidad. Sin 

embargo, es el artículo dos de este decreto el que, en ejercicio del artículo 149 de la 

Constitución de la República, encarga a la Vicepresidencia de la República la 

formulación de la política pública sobre discapacidades, “como un eje transversal de 

la estructura del sector público con el propósito de mejorar la calidad de vida de las 

personas con discapacidad”. En ejercicio del tercer artículo de este decreto, la 

Vicepresidencia de la República lidera estos procesos bajo los lineamientos y 

directrices de las Políticas Públicas sobre Discapacidades y a Grupos de Atención 

prioritaria (Decreto Ejecutivo No.1188, 2008) 

En este contexto, en el año 2009 nació la Misión Solidaria Manuela Espejo, cuando 

se estableció un Convenio Marco de Cooperación en materia de salud, entre los 

gobiernos de Ecuador y Cuba, firmado en La Habana, el 8 de enero de ese año. La 

Misión Solidaria Manuela Espejo es el contexto en el cual se realizó este Primer 

Estudio Biopsicosocial Clínico Genético de las Personas con Discapacidad en el 

Ecuador. 

Este estudio develó que en el país existen 293743 con discapacidad, con una tasa 

de prevalencia del 20,28 por 1000 habitantes. Gráfico 1 
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Gráfico No. 1.- Tasas de discapacidad en el Ecuador por provincias 
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De esta población 14479 personas se encontraban en situación de severidad y 

criticidad socio económica. Con la finalidad de establecer un mecanismo de 

protección social con corresponsabilidad familiar, nace la Misión Joaquín Gallegos 

Lara, nombre en honor al poeta guayaquileño del mismo nombre, que padecía de 

una discapacidad físico motora en los años 30 (Avilés, 2012). Su creación se 

produce mediante Decreto  Ejecutivo No. 422 con la finalidad de proteger a las 

personas con discapacidad severa en situación crítica socioeconómica a través de la 

asignación de un bono mensual de $240 dólares mensuales y actividades de 

atención médica, capacitación y seguimiento permanente. Esta iniciativa nació al 

evidenciarse los serios problemas que traían las casas de acogida, no solo por la 

compleja sostenibilidad económica que implicaba el gasto promedio de $1500 

dólares mensuales por persona con discapacidad severa, sino también y con mayor 

importancia, el alto grado de abandono familiar (Decreto Ejecutivo No. 422, 2010).   

 

Fuente: Vicepresidencia de la República. Estudio Biopsicosocial Clínico Genético de 

las Personas con Discapacidad. 2010 

Fuente: Vicepresidencia de la República. Estudio Biopsicosocial Clínico Genético de 

las Personas con Discapacidad. 2010 



 

 

   15 
 

La Misión Joaquín Gallegos Lara establece ciertos parámetros para su operativización 

como (Resolución Vicepresidencial No.191. 2011):  

7.2.1.1. CRITERIOS DE INCLUSIÓN 

1) Presentación de la cédula de ciudadanía. En caso de que la persona con 

discapacidad no cuente con cédula de ciudadanía, podrá presentar la partida de 

nacimiento. El profesional responsable del registro o evaluación, tiene la obligación 

de notificar al Registro Civil para la cedulación correspondiente. 

 

2) Ser persona con discapacidad física, intelectual, mental o psicológica, y/o 

múltiple, lo cual podrá estar corroborado por: 

a. Registro de la persona con discapacidad en la base de datos del Sistema 

Informático Manuela Espejo reportada por el Primer Estudio Bio Psico Social Clínico 

Genético Manuela Espejo, o en el levantamiento de casos nuevos, y, 

b. Carnet del CONADIS (opcional), o, 

c. Certificado único de Calificación de discapacidad.  

 

3) Ser persona con discapacidad física, intelectual, mental o psicológica, y 

múltiple severa, es decir que dependa de la atención permanente de otra persona. 

La severidad estará determinada de la siguiente manera: 

Discapacidad Física 

Se considera como severo al tener una calificación de setenta y cinco por ciento o 

más  (75%) de discapacidad. 

Discapacidad Intelectual, Mental y Múltiple. 

Se considera como severo al tener una calificación de sesenta y cinco por ciento o 

más  (65%) de discapacidad. 

4) Ser persona con discapacidad severa que cuente con apoyo familiar o de 

persona allegada. 
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5) Ser persona con discapacidad severa en situación de criticidad establecida 

como “aquella situación en la que la persona con discapacidad tiene comprometidos 

tres o más aspectos socio económicos y familiares, dentro de las siguientes 

variables: 

a. Ingreso económico familiar por miembro, inferior al Salario Básico Unificado 

(SBU). 

b. Vivienda 

c. Protección familiar 

d. Inserción laboral 

e. Atención educativa 

f. Drogadicción 

g. Alcoholismo 

Requisitos para personas cuidadoras de las personas con discapacidad severa en 

situación crítica: 

Las personas cuidadoras son identificadas en base al “Formulario de identificación 

de personas cuidadoras de personas con discapacidad severa en situación crítica” y 

que incluye los siguientes campos: 

a) Histórico del cuidado, es decir el tiempo en años que ha dedicado al cuidado. 

b) Tiempo diario que dedica al cuidado de la persona con discapacidad severa. 

c) Relación de parentesco o de persona allegada que les une a la persona 

cuidadora con la persona con discapacidad severa. 

d) Edad de la persona cuidadora que debe ser mayor de 18 años. Constituyen 

casos de excepción las madres adolescentes. 

e) Condición de salud. Las personas cuidadoras no pueden tener discapacidad 

severa. 

f) Actitud que tiene la persona cuidadora frente al cuidado de la persona con 

discapacidad severa. 

g) Manejo conductual de la persona con discapacidad severa. 
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La persona cuidadora sin discapacidad puede tener bajo su cuidado a un máximo de 

dos personas con discapacidad severa en situación crítica. En caso de que en el 

núcleo familiar exista más de dos personas con discapacidad severa en situación 

crítica, se solicita una evaluación de Trabajo Social del Ministerio de Salud Pública o 

Seguro Social Campesino para determinar la capacidad de cuidado, de evidenciar la 

imposibilidad de cuidar a más de dos personas con discapacidad severa, el/la 

Técnico procederá a incluir a otra persona cuidadora. 

La persona cuidadora con discapacidad leve o moderada, puede tener bajo su 

cuidado solo a una persona con discapacidad severa en situación crítica. 

Las  personas cuidadoras tienen varias corresponsabilidades: 

Mejorar la calidad del cuidado de las personas con discapacidad severa constituye la 

responsabilidad superior de las personas cuidadoras para lo cual deberán cumplir 

con los siguientes compromisos: 

a) Firmar el registro de ingreso en el “Formulario de identificación de personas 

cuidadoras de personas con discapacidad severa en situación crítica” a la Misión 

Joaquín Gallegos Lara 

b) Direccionar el uso del valor del Bono para gastos de alimentación, 

rehabilitación, vestido, movilización e insumos médicos preferentemente, de la 

persona con discapacidad severa, sin exclusión de su entorno familiar cercano. 

c) Mantener niveles de cuidado adecuados e integrales de la persona con 

discapacidad severa, conforme a los lineamientos del proceso de capacitación que 

incluye temas como rehabilitación, nutrición, higiene, prevención de escaras, 

recreación, entre otros. 

d) Asistir a los cursos de capacitación obligatoriamente. 

e) Mantener informados a los técnicos/as del Sistema de Salud del Ministerio de 

Salud y del Seguro Social Campesino, respecto a las novedades del cuidado que 

ejecuta. 
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f) Obtener la cédula de ciudadanía si no lo tuviere. 

g) Abrir y mantener activa una cuenta de ahorros en el Banco Nacional de 

Fomento. 

7.2.1.2 CRITERIOS DE EXCLUSIÓN  

 

Bloqueo temporal  

Son causas de solicitud de bloqueo temporal del pago del Bono Joaquín Gallegos 

Lara, las siguientes: 

a) Incumplimiento de las corresponsabilidades de la persona cuidadora 

establecidas en el artículo 4 de la presente resolución, constatado en una visita o 

evaluación. 

b) Fallecimiento de la persona cuidadora.  

 

 

Bloqueo definitivo y exclusión 

 

Son causas de solicitud de bloqueo definitivo y exclusión del pago del Bono Joaquín 

Gallegos Lara, las siguientes: 

 

a) Casos en los cuales se evidenciare que la persona con discapacidad no 

cumple los parámetros de inclusión. 

b) Incumplimiento reiterado/repetido de las corresponsabilidades de la persona 

cuidadora, verificado luego de un mes de haberse detectado las irregularidades y 

emitido las respectivas recomendaciones para el mejoramiento. 

c) Fallecimiento de la Persona con Discapacidad severa. 

 

Hasta el momento, según datos de la Gerencia de “Joaquín Gallegos Lara”, 

aproximadamente a 7000 casos se ha realizado seguimiento, resultando de este 

proceso en 650 exclusiones definitivas, debidas en un 94% a no presentar en el 

momento del control dependencia de una tercera persona, en un 4% por no presentar 
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criticidad socio económica, y 2% por causas diversas (Vicepresidencia del Ecuador, 

2012).  

 

7.2.2. ENFERMEDADES CATASTRÓFICAS, RARAS O HUÉRFANAS 

La Ley Orgánica Reformatoria a la Ley Orgánica de Salud, Ley 67, para incluir el 

Tratamiento de las Enfermedades Raras o Huérfanas y Catastróficas, publicada en el 

Registro Oficial del 24 de Enero de 2012 establece que ¨…  El Estado ecuatoriano 

reconocerá de interés nacional a las enfermedades catastróficas y raras o huérfanas; 

y, a través de la autoridad sanitaria nacional, implementará las acciones necesarias 

para la atención en salud de las y los enfermos que las padezcan, con el fin de mejorar 

su calidad y expectativa de vida, bajo los principios de disponibilidad, accesibilidad, 

calidad y calidez; y, estándares de calidad, en la promoción, prevención, diagnóstico, 

tratamiento, rehabilitación, habilitación y curación. 

Además determina que las personas que sufran estas enfermedades serán 

consideradas en condiciones de doble vulnerabilidad. 

La definición esta circunscrita en el artículo 4 del citado instrumento legal, así, se 

considera:  

Enfermedad Catastrófica.- Es aquella que cumple con las siguientes características 

(Asamblea Nacional, Reforma a la Ley Orgániza de Salud, 2012): 

Que implique un alto riesgo para la vida de la persona; 

Que sea una enfermedad crónica y por lo tanto que su atención no sea emergente; y, 

Que su tratamiento pueda ser programado o que el valor promedio de su tratamiento 

mensual sea mayor al determinado en el Acuerdo Ministerial de la Autoridad Sanitaria.”  

Enfermedades Raras y Huérfanas: Las enfermedades raras o huérfanas, incluidas 

las de origen genético, son aquellas enfermedades potencialmente mortales, o 

debilitantes a largo plazo, de baja prevalencia y de alta complejidad. (Asamblea 

Nacional, Reforma a la Ley Orgániza de Salud, 2012): 
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Por otro lado, el programa de Protección Social PPS creado en el año 2008 y 

actualmente trasladado al Ministerio de Salud Pública, está destinado a cubrir los 

tratamientos de enfermedades catastróficas, dentro de las que se encuentran las 

siguientes(Reunión Ordinaria del Consejo Sectorial de Política Social, Marzo 2008).: 

1) Para el subcomponente de enfermedades catastróficas y procedimientos 

a) Todo tipo de malformaciones congénitas de corazón,  

Todo tipo de valvulopatías cardiacas. 

b) Todo tipo de cáncer. 

c) Tumor cerebral en cualquier estadio y de cualquier 

tipo. 

d)  Insuficiencia renal crónica 

e) Trasplantes de órganos: riñón, hígado, médula ósea  

f) Malformaciones arterio-venosas cerebrales  

g) Aneurismas tóracoabdominales 

 

2) Para el subcomponente de discapacidades: 

a) Prótesis externas de miembros superiores e inferiores,  

b) Implantes  cocleares  

c) Ortesis (sillas  postulares.) 

 

Esta lista definida de enfermedades, relegó a una gran cantidad de enfermedades 

catastróficas y raras, que lamentablemente no tienen el tratamiento necesario en el 

Sistema Nacional de Salud. 

El reglamento de la Ley Orgánica Reformatoria a la Ley Orgánica de Salud, Ley 67, 

para incluir el Tratamiento de las Enfermedades Raras o Huérfanas y Catastróficas, 

debió ser expedido en el mes de Julio pasado. 

 

7.2.3. EL VIH Y SIDA EN EL ECUADOR 
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La epidemia de VIH/SIDA en el Ecuador, es creciente. Su prevalencia es 0,18% en 

base al porcentaje de VIH en mujeres embarazadas en el 2010. La epidemia se 

concentra en grupos específicos de hombres que tienen sexo con otros hombres, 

trabajadoras sexuales y personas privadas de libertad (Informe UNGASS, 2010).  

Personas que viven con VIH 

De  1984 a 2009 se han acumulado 21.810 casos de personas que viven con VIH y 

Sida. En Ecuador puede hablarse de una feminización de la epidemia. La relación 

hombre – mujer ha variado progresivamente de 7 casos en hombres por 1 en 

mujeres, a 2,4 en hombres por 1 en mujeres.  En el 2010, de 3966 casos de VIH, el 

69% correspondió a hombres y el 26% a mujeres (Ministerio de Salud Pública, 

2010). 

En el 2010, el 5% de casos notificados de VIH fue en niñas y niños menores de 13 

años. No hay un dato exacto sobre el número de niñas y niños huérfanos como 

consecuencia del VIH/Sida sin embargo se estima que cerca de 180 niños y niñas 

han sido abandonados por sus padres (Ministerio de Salud Pública, 2010).  

En el 2010, el 76% de casos fueron notificados en provincias de la Costa, 

mayoritariamente en Guayas, el 16% en provincias de la Sierra y el 2% en la 

Amazonía. 

En el año 2011, a nivel nacional, 11201 personas que viven con VIH recibían 

tratamiento antirretroviral gratuito, de ellas, 8635 atendidas en el MSP, 2260 en el 

IESS, 230 en las FFAA y 76 en la Policía Nacional (Ministerio de Salud Pública, 

2010). 

En el año 2011, 576 niñas y niños recibía tratamiento antirretroviral en hospitales del 

MSP. En el 2011, de 274.573 embarazadas que se realizaron la prueba voluntaria 

de VIH, 716 tuvieron reacción VIH positiva, y 684 recibieron antirretrovirales para 

reducir el riesgo de transmisión de madre a niño/a. En ese año, se estimó que 30 

niñas y niños se infectaron de VIH por vía materno infantil (Ministerio de Salud 

Pública, 2012).  
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La percepción de discapacidad en personas que viven con VIH es de 7% (CEPVVS, 

2010, p.33). 

 

Condiciones de vida de Mujeres que viven con VIH, sus hijos/as y familias  

Información proporcionada por ONUSIDA Ecuador hace referencia a que el análisis 

de situación de las mujeres que viven con VIH, y de sus hijos/as y familias, debe 

profundizarse y así permita conocer el impacto de la epidemia de VIH/Sida. 

 

Señala además que el VIH/Sida posee dimensiones de género. El riesgo de 

transmisión y sus consecuencias son diferentes para mujeres y hombres.  Hay alta 

vulnerabilidad en niñas, adolescentes y mujeres frente al VIH/Sida, por su condición 

de mujeres, pobreza, discriminación, y exposición a violencia social y sexual.  

Existe en el mundo entero la necesidad de políticas públicas que aumenten los 

recursos para el tratamiento, atención integral y protección a las personas que viven 

con  VIH/Sida, de manera específica a mujeres, niñas/os y adolescentes.   

Las mujeres asumen los cuidados del hogar y de la salud de la familia. Enfrentan 

costos para acceder a la atención de salud, que incluyen transporte, alimentación, 

insumos médicos, y costos de oportunidad. Un alto porcentaje de mujeres que viven 

con VIH/SIDA no cuentan con trabajo remunerado, se ubican en el sector informal de 

la economía, o realizan tareas vinculadas al cuidado. Es preocupante su seguridad 

económica y el acceso a medios de vida sostenible, que les permita afrontar el costo 

colateral de su problema de salud, o el de sus hijos/as u otros familiares, y 

desarrollar una vida plena en ejercicio de sus derechos. Gran parte de mujeres 

adquieren el VIH de sus parejas. Cerca de dos tercios de nuevos casos de VIH en 

mujeres ocurren en amas de casa. Las mujeres que viven con VIH participan en el 

régimen del cuidado, sin importar si ellas mismas han contraído el virus. Esto 

aumenta su carga de trabajo. Su condición de salud las ubica en el sector más frágil 

de la economía, y adicionalmente asumen la carga reproductiva de sus hogares y las 

tareas de cuidado de la salud de ellas y/o de sus familiares  (ONUSIDA).   
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En Ecuador, en promedio sobre el 75% del tiempo de las personas no remuneradas 

y que realizan actividades de cuidado son mujeres (Cepal, 2007. pp 47-60). 

“La responsabilidad de cuidar se entiende como una tarea de las mujeres y la 

mayoría se realiza sin compensación monetaria” (Pérez, A. 2009).  

En grupos focales con mujeres que viven con VIH, realizados por ONUMUJERES en 

Guayaquil, se encontró que algunas mujeres que viven con VIH han logrado un 

diagnóstico y acceso a servicios para prevenir que el niño/a contraiga el VIH. 

Muchas hacen mención a la falta de medicamentos, y a que los médicos las dejan 

para el final de la jornada. También informan que los medicamentos no tienen 

presentaciones pediátricas, debiendo dividir las tabletas de los adultos para 

conseguir las dosis de los niños/as, entre otros problemas.  

El apoyo a las mujeres que viven con VIH/SIDA debe orientarse al empoderamiento 

y  la salvaguarda de sus derechos.  Esto incluye acceso a un ingreso que les brinde 

autonomía para financiar gastos de su autocuidado y del de hijos/as u otros 

familiares.El apoyo a embarazadas puede relacionarse a un compromiso de cumplir 

con el control prenatal y a cumplir las medidas para prevenir la transmisión de 

VIH/Sífilis Congénita. Esto incluye antirretrovirales, cesárea y reemplazo de la 

lactancia natural por leche artificial. 

El apoyo a mujeres y niñas y niños que viven con VIH se orienta a gastos de 

cuidado, alimentación adecuada, recreación, transporte, y otros. 
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CAPITULO II 

7. DISEÑO METODOLÓGICO  

8.1. MATRIZ DE INVOLUCRADOS 

 

GRUPOS 
Y/0 

INSTITUCIONES 

 

INTERESES 
RECURSOS Y 
MANDATOS 

 

PROBLEMAS 
PERCIBIDOS 

Subsecretario de 
Proyectos de la 
Vicepresidencia 
de la República 
 

Garantizar los 
derechos de las 
personas con 
discapacidad a 
través de 
ejecución de 
políticas 

Talento Humano 
Recursos 
financieros 
Ley Orgánica de 
Discapacidades. 
 

Barreras de 
acceso para la 
atención a 
personas con 
enfermedades 
catastróficas y 
raras, y a 
niños/as con 
VIH/SIDA 

Director Nacional 
de  de 
Discapacidades 
del Ministerio de 
Salud y personal 
técnico  
 

Mejorar la salud  
y la calidad de 
vida de los 
grupos 
vulnerables 

Talento Humano 
Infraestructura de 
salud. 
Programa 
Nacional de 
Discapacidades 
Ley Orgánica  
Reformatoria de 
Salud. 

La oferta supera 
la demanda en 
atención de salud 
a personas con 
enfermedades 
catastróficas y 
raras con 
discapacidad. 

Ministerio 
Coordinador de 
Desarrollo Social 
Responsable 
Área 
Vicepresidencia 

Coordinar 
acciones 
transversales en 
el área social a 
favor de las 
personas con 
discapacidad 

Talento Humano 
Ley Orgánica de 
Discapacidades. 
Ley Orgánica  
Reformatoria de 
Salud. 

Duplicidad de 
acciones y falta 
de cobertura por 
falta de 
coordinación inter 
institucional. 

Director de la 
Fundación 
Jóvenes contra el 
Cáncer 
 

Apoyar a jóvenes 
que padecen 
cáncer 
(enfermedad 
catastrófica)  a 
superar y aceptar 
su enfermedad 

Estatuto de 
creación de la 
Fundación 

Escasa respuesta 
del estado a 
casos de 
enfermedades 
catastróficas 
como el cáncer y 
patologías raras 

Director  de 
Protección Social 
del MIESS 

Velar por la plena 
inclusión 
económica y 

Talento Humano 
Ley Orgánica de 
Discapacidades. 

La lista definida 
de enfermedades 
catastróficas no 



 

 

   25 
 

social grupos 
vulnerables  

 cubre todas las 
patologías raras y 
catastróficas. 

Niños menores 

de 14 años  que 

viven con 

VIH/SIDA y sus 

familiares 

 

Ser incluidos en 
la protección 
social del 
Ecuador 
mediante el bono 
JGL y mejorar su 
salud y calidad de 
vida 

Código de Niñez 
y Adolescencia.  
Ley Orgánica de 
Salud. 
Derechos de la 
niñez y 
adolescencia. 
Constitución de la 
República del 
Ecuador. 

Falta de recursos 
económicos para 
sus necesidades 
de salud y 
básicas. 
Falta de 
programa de 
protección social 
para casos de 
mayor 
vulnerabilidad 

Pacientes de 

enfermedades 

catastróficas y 

raras y sus 

familiares 

 

Ser incluidos en 
la protección 
social del 
Ecuador 
mediante el bono 
JGL y mejorar su 
salud y calidad de 
vida 

Ley Orgánica  
Reformatoria de 
Salud. 
Constitución de la 
República del 
Ecuador. 

Falta de recursos 
económicos para 
sus necesidades 
de salud y 
básicas. 
Falta de 
cobertura para 
casos que no 
tienen seguridad 
social. 

Personal técnico 

de la Misión 

Joaquín Gallegos 

Lara 

 

Recibir la 
capacitación 
necesaria, para 
implementar el 
bono JGL 

Talento humano 
Tiempo 
Conocimientos 
técnicos en la 
normativa de la 
Protección Social 

Poca 
capacitación  

Maestrante 
 

Promover 
impulsar  la 
inclusión en el 
Bono Joaquín 
Gallegos Lara a 
los grupos 
vulnerables. 

Talento Humano 
Conocimientos 
obtenidos en la 
Maestría de 
Gerencia 
Ley Orgánica de 
Discapacidades 
 

Poco apoyo en la  
política pública 
para protección 
social de grupos 
de atención 
prioritaria 
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8.2 ÁRBOL DE PROBLEMAS 
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8. 3 ÁRBOL DE OBJETIVOS  

 

 



8.4 MATRIZ DE MARCO LÓGICO 

 

OBJETIVO INDICADORES 
MEDIOS DE 

VERIFICACIÓN 
SUPUESTOS 

FIN 

Mejorar la calidad de 
vida de las personas con 
enfermedades 
catastróficas y raras, y 
en los menores de 14 
años que viven con 
VIH/SIDA. 
 

  
Documento de 
ingreso de 
beneficiarios 
 
 
 
 
 
 

La metodología y el 
proceso empleado en el  
trabajo han sido 
aceptados por los/as 
beneficiarios, generando 
motivación y 
compromiso en las 
personas con 
enfermedades 
catastróficas y raras, y, 
menores de 14 años 
viviendo con VIH/SIDA y 
sus cuidadores. 

PROPÓSITO 
 
Lograr la ampliación del 

beneficio del Bono 

Joaquín Gallegos Lara, 

a las personas  con 

enfermedades 

catastróficas y raras, y a 

menores de 14 años  

que viven con VIH/SIDA 

en situación de criticidad 

socioeconómica 

 

 100% de inclusión 
de personas con 
enfermedades 
catastróficas y raras 
al Bono  “Joaquín 
Gallegos Lara”. 
 
100% de los menores 
de 14 años que viven 
con VIH/SDIA son 
beneficiarios del 
Bono  “Joaquín 
Gallegos Lara”. 

Base de Datos 
del Proyecto 
“Misión Solidaria 
Joaquín Gallegos 
Lara”. 
 
 
 
 
 
 

La Secretaría Nacional 
de Planificación y el 
Ministerio de Economía 
y Finanzas priorizan el 
presupuesto requerido a 
la Vicepresidencia de la 
República para la 
entrega a los 
beneficiarios/as. 
  
Se cuenta con los 
recursos financieros y 
técnicos para la 
ejecución del trabajo 
 
- El MSP, y MIES  
trabajan 
coordinadamente 
 

RESULTADOS 
ESPERADOS 
1. Política de inclusión  
aplicada en  las 
personas que padecen 
enfermedades 
catastróficas y raras, y, 
menores de 14 años que 
viven con VIH/SIDA 
como beneficiarios/as 
del Bono “Joaquín 
Gallegos Lara”. 

 

1.1 Un Decreto 
Ejecutivo para la 
inclusión de las 
personas con 
enfermedades 
catastróficas y raras, 
y, menores de 14 
años que viven con 
VIH/SIDA al Bono 
Joaquín Gallegos 
Lara, aplicado hasta  
agosto del 2012. 
 
1.2 Una Resolución 
que establece los 
criterios de inclusión 

Documento del 
Decreto Ejecutivo 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Documento de la 
Resolución  

Existe voluntad y apoyo 
político  para la 
institucionalización del 
Programa. 
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como beneficiarios 
del Bono Joaquín 
Gallegos Lara y el 
pago del bono, hasta 
septiembre del 2012. 
 
1.3 Un convenio 
firmado con MSP 
para la 
operativización de la 
Inclusión de 
enfermedades 
catastróficas y raras, 
y, menores de 14 
años viviendo con 
VIH al Bono Joaquín 
Gallegos Lara, hasta 
septiembre del 2012. 
 

Vicepresidencial  
 
 
 
 
 
Documento 
Convenio firmado 

 
 
 
 
 
 
Predisposición de las 
autoridades del MSP 

2. Personas que 
padecen enfermedades 
catastróficas y raras son 
beneficiarios del bono 
“Joaquín Gallegos Lara”. 

 

2.1  100% de 
técnicos de la Misión 
Joaquín Gallegos 
Lara  capacitados en 
el procedimiento de 
Inclusión en el Bono 
a las personas con 
enfermedades 
catastróficas y raras, 
y, menores de 14  
años viviendo con 
VIH/SIDA hasta 
septiembre  
 
2.2 1.000 personas  
con enfermedades 
catastróficas y raras, 
son beneficiarias del 
bono  Joaquín 
Gallegos Lara hasta 
noviembre 
 

Registros de 
Capacitación. 
 
Informes 
fotográficos. 
 
 
 
 
 
 
Informe de 
inclusión de 
casos del 
Proyecto 
“Joaquín 
Gallegos Lara” 
 
Base de Datos 
del Proyecto 
“Misión Solidaria 
Joaquín Gallegos 
Lara”. 
 

 
- La Vicepresidencia de 
la República cuenta con 
un sistema eficaz para 
la entrega y monitoreo 
del buen uso del bono. 

3. Menores de 14 años 
que viven con VIH/SIDA 
son beneficiarios del 
bono “Joaquín Gallegos 
Lara” 

3. 1.  300  menores 
de 14 años que viven 
con VIH/SIDA son 
beneficiarios del 
Bono Joaquín 
Gallegos Lara  hasta 
diciembre 
 
3.2 100% de 

Fotos 
Reporte de 
transferencias del 
Ministerio de 
Finanzas a los 
beneficiarios. 
 
Base de Datos 
del Proyecto 

- La Vicepresidencia de 
la República cuenta con 
un sistema eficaz para 
la entrega y monitoreo 
del buen uso del bono. 
 
 
Los profesionales de la 
Vicepresidencia se  
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coordinadores de las 
clínicas de VIH 
capacitados en el 
procedimiento de 
Inclusión en el Bono 
a los menores de 14 
años viviendo con 
VIH/SIDA, hasta 
septiembre 
 
 
 
 
 
 
 

“Misión Solidaria 
Joaquín Gallegos 
Lara”. 
 
Registros de 
Capacitación. 

integra y realizan un 
trabajo coordinado y 
eficiente. 
 
Las metodologías y 
temas de capacitación 
son aceptados por los 
técnicos. 
 
Existe coordinación 
interinstitucional en el 
trabajo de campo  (VPR, 
MSP, MIES y gobiernos 
locales). 
 

 
 

ACTIVIDADES PRESUPUESTO CRONOGRAMA RESPONSABLE 

RESULTADO  1.  
Política de inclusión  
aplicada en  las 
personas que padecen 
enfermedades 
catastróficas y raras, y, 
menores de 14 años que 
viven con VIH/SIDA 
como beneficiarios/as 
del Bono “Joaquín 
Gallegos Lara”. 

 
 

0 USD 

 
 
 

30 de Septiembre 
del 2012 

 
 
 

Maestrante 

A 1.1 Elaboración de 
documento  y 
presentación a la 
Vicepresidencia para la 
inclusión en el bono JGL 
personas con 
enfermedades 
catastróficas y raras, y 
menores de 14 años que 
viven con VIH/SIDA. 

0 USD Enero 2012 Maestrante 

A 1.2. Apoyo en la 
elaboración de Proyecto 
de Reforma al Decreto 
Ejecutivo No. 422 

 
0 USD 

 
Febrero de 2012 

Maestrante 

A 1.3. Trámites para 
Impulsar la firma de 
Reforma al Decreto 
Ejecutivo No. 422 

0 USD Abril de 2012 Maestrante 

A 1.4. Elaboración de 
Proyecto de Reforma al 

0 USD Abril - Mayo 2012 
Maestrante 
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Decreto Ejecutivo No. 
1138 

A1.5. Trámites para 
Impulsar la firma de 
Reforma al Decreto 
Ejecutivo No. 1138 

0 USD 
Junio - Agosto 

2012 
Maestrante 

A 1.6. Solicitud de 
Priorización de Proyecto 
a SENPLADES  

0 USD 
Julio/Agosto de 

2012 
Coordinación de 

Planificación 

    

A 1.7. Priorización de 
Proyecto por 
SENPLADES 

0 USD 
Septiembre de 

2012 
Coordinación de 

Planificación 

A1.8. Apoyo para la 
elaboración y firma de 
Resolución 
Vicepresidencial que 
establece criterios de 
inclusión y pago 
respectivo del bono a las 
personas con 
enfermedades 
catastróficas y raras, y 
menores de 14 años que 
viven con VIH/SIDA. 

 
 

0 USD 

 
 

Hasta 14 de 
septiembre de 

2012 

 
Maestrante 

 
 

A1.9. Apoyo en la 
elaboración y firma de 
convenio de co-
ejecución con el 
Ministerio de Salud 
Pública. 
 

0 USD 
Hasta el 30 de 
septiembre de 

2012 

Maestrante 
Gerencia Proyecto 

Joaquín Gallegos Lara 

RESULTADO 
ESPERADO  2. 
Protección Social 
fortalecida, para las 
personas que padecen 
enfermedades 
catastróficas y raras 
como beneficiarios/as 
del bono “Joaquín 
Gallegos Lara”. 

2`990 000 USD 

 
 
Diciembre de 
2012 
 

 
 
Vicepresidencia de la 
República 

A 2.1 Taller de 
capacitación a 25 
técnicos de la Misión 
Joaquín Gallegos Lara, 
en el procedimiento de 
inclusión a los 
beneficiarios del Bono 
JGL 
 

 
2500 USD 

 

 
Septiembre de 
2012 

 
Maestrante 
 
Gerencia del Proyecto 

A 2.2. Trabajo de campo Transporte  70 USD Del 15 de Maestrante 
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en 24 provincias del país 
para la inclusión de 1000 
personas con 
enfermedades 
catastróficas y raras. 

día /c Técnico 
Alimentación 20 USD 
día /c Técnico 
Varios 10 USD día /c 
Técnico 
100 USD POR DÍA 
POR TÉCNICO 
 
42 días de 
intervención x 25 
Técnicos: 
105 000 USD 

Septiembre de 
2012 al 15 de 
noviembre de 

2012 

Gerente del proyecto 
Técnicos Provinciales 

del Proyecto 
MSP 
MIES 

A 2.3. Apoyo para 
aplicar  el bono Joaquín 
Gallegos Lara a 1000 
personas con 
enfermedades 
catastróficas y raras. 

Octubre: 500 = 120 
000 USD 
Nov : 1000 = 240 000 
USD 
2013= 2´880 000 
USD 

Noviembre 2012 
 
 

Diciembre 2012 

Maestrante 
 

    

RESULTADO 
ESPERADO  3 
Protección Social 
fortalecida para menores 
de 14 años que viven 
con VIH/SIDA como 
beneficiarios del bono 
“Joaquín Gallegos Lara” 
 

 
 
866 000 USD 

 
Diciembre de 
2012 
 

 
 
Maestrante 
 

A 3.1 Taller de 
capacitación a  24 
coordinadores de las 
clínicas de VIH, de 
Ministerio de Salud  , en 
el procedimiento de 
inclusión a los 
beneficiarios del Bono 
JGL, a los menores de 
14 años que viven con 
VIH/SIDA 

1000 USD 
 
 

Septiembre de 
2012 

 
 

Maestrante 
 

Gerencia del Proyecto 

    

A 3.2. Apoyo para 
aplicar el pago del bono 
Joaquín Gallegos Lara a 
cuidadores de 300 
menores de 14 años que 
viven con VIH/SIDA 

Octubre: 150 = 36 
000 USD 
Nov y Dic: 300 = 72 
000 USD 
2013= 864 000 USD 

Noviembre 2012 
 
 
 
Diciembre 2012 

Vicepresidencia de la 
República 

PRESUPUESTO 
TOTAL 

4`353 000 USD Diciembre 2013 
GASTO CORRIENTE 

MEF 
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CAPITULO III 

8. RESULTADOS 

RESULTADO No. 1 

 

Política de inclusión  aplicada en  las personas que padecen enfermedades 

catastróficas y raras, y, menores de 14 años que viven con VIH/SIDA como 

beneficiarios/as del Bono “Joaquín Gallegos Lara”. 

 

INDICADORES DEL RESULTADO No. 1 

a. Un Decreto Ejecutivo para la inclusión de las personas con 

enfermedades catastróficas y raras, y, menores de 14 años que viven con 

VIH/SIDA al Bono Joaquín Gallegos Lara  aplicado hasta agosto de 2012. 

 

Para lograr los resultados se realizaron las siguientes actividades: 

A 1.1. Elaboración de documento  y presentación a la Secretaría General de la 

Vicepresidencia de la República, para la inclusión en el bono JGL personas 

con enfermedades catastróficas y raras, y menores de 14 años que viven con 

VIH/SIDA. 

Para la ejecución de esta actividad se elaboró en primera instancia una propuesta 

para la Inclusión de las enfermedades catastróficas y raras al Bono Joaquín 

Gallegos Lara. (ANEXO1) 

 

A1.2. Apoyo en la elaboración de Proyecto de Reforma al Decreto Ejecutivo 

No. 422 

Tras la aprobación de la Secretaría General de la Vicepresidencia de la presente 

iniciativa, se apoyó en la elaboración del proyecto de Reforma de Decreto Ejecutivo 

No.422 por el cual se creó en el año 2010 el Bono Joaquín Gallegos Lara. Dicho 

proyecto fue trabajado y consensuado con los principales actores del sector social. 

Posteriormente enviado a la Presidencia de la República. 

(ANEXO 1)  
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A1.3. Trámites para Impulsar la firma de Reforma al Decreto Ejecutivo No. 422 

Para lograr la firma del Decreto Ejecutivo se realizaron varias reuniones de trabajo 

con la Subsecretaría Jurídica de la Presidencia de la República, con los Ministerios 

de Salud y Coordinación de Desarrollo Social.  El Decreto Ejecutivo No.1138 se 

firma el 19 de abril del 2012. (ANEXO 2 ) 

 

A.1.4. Elaboración de Proyecto de Reforma al Decreto Ejecutivo No. 1138 

La reforma del Decreto Ejecutivo No.422, derivó en la  promulgación del Decreto 

Ejecutivo No.1138 por el cual se incluyen como beneficiaros del Bono Joaquín 

Gallegos Lara a las personas que padecen enfermedades catastróficas y raras. Sin 

embargo, dicho decreto excluyó a los beneficiarios de la Red de Protección Social, 

es decir a la mayoría de beneficiarios como pacientes de Cáncer, Insuficiencia 

Renal, Cardiopatías congénitas y otros, además excluía a quienes están protegidos 

por programas del Sistema Nacional de Salud, como por ejemplo a personas 

viviendo con VIH/SIDA. Por tal razón fue necesaria proponer una reforma adicional 

al Decreto Ejecutivo No.1138, que incluya a los beneficiarios de la Red de 

|Protección Social y además se incluya a personas viviendo con VIH/SIDA, en 

particular menores de 14 años. 

  

A1.5. Trámites para Impulsar la firma de Reforma al Decreto Ejecutivo No. 1138 

El proyecto de  Reforma al Decreto Ejecutivo No.1138, consensuada con todos los 

actores del sector social fue enviado a la Secretaría Nacional Jurídica de la 

Presidencia de la República el 19 de Junio de 2012. (ANEXO 3) 

 

Luego de este proceso, tres momentos fueron trascendentales para la firma del 

Decreto Ejecutivo No.422, mediante el cual se reformó el Decreto No. 1138, con la 

firma del Decreto Ejecutivo No.1284 (ANEXO 4) 

 

1. Reunión con Sr. Vicepresidente de la República, Lcdo. Lenin Moreno Garcés 

para explicación técnica del contenido de la Reforma. 
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2. Sustentación técnica de la reforma al Dr. Richard Espinoza, Ministro 

Coordinador de Desarrollo Social. 

3. Sustentación Técnica al Dr. Alexis Mera, Secretario Nacional  Jurídico de la 

Presidencia de la República. 

 

A1.6. Solicitud de Priorización de Proyecto a SENPLADES  

Cumplir esta actividad fue de vital importancia, una vez aprobada la base legal, fue 

necesario solicitar a la Secretaría Nacional de Planificación y Desarrollo, a través del 

SIPeIP (Sistema Integrado de Planificación e Inversión Pública) la priorización de la 

nueva fase del proyecto (Inclusión de Enfermedades Catastróficas y Raras y, 

Menores de 14 años viviendo con VIH/SIDA, tomando en consideración que el 

requerimiento y la proyección institucional se sitúa en la garantía de cobertura de 

18282 personas con discapacidad severa y 5000 personas con enfermedades 

catastróficas y raras hasta el año 2015, con la priorización se hace efectiva la 

política pública con la asignación de recursos. Siguiendo el proceso regular se envío 

la respectiva solicitud. (ANEXO 5) 

 

A 1.7. Priorización de Proyecto por SENPLADES  

Luego de varias reuniones y gestiones, el 19 de Septiembre de 2012 fue emitido el 

Dictamen favorable de prioridad por parte de SENPLADES. Con el dictamen 

favorable se eleva el techo presupuestario del proyecto, lo que permite iniciar la 

operativización del mismo. (ANEXO 6) 

 

 

b. Una Resolución que establece los criterios de inclusión como 

beneficiarios del Bono Joaquín Gallegos Lara y el pago respectivo del bono. 

 

A1.8. Apoyo para la elaboración y firma de Resolución Vicepresidencial que 

establece criterios de inclusión y pago respectivo del bono a las personas con 

enfermedades catastróficas y raras, y menores de 14 años que viven con 

VIH/SIDA. 
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Para cumplir esta actividad se trabajó en conjunto con el equipo de la Gerencia de 

Joaquín Gallegos Lara. La Resolución Vicepresidencial es el documento legal que 

establece los parámetros técnicos y legales para la inclusión, exclusión, 

seguimiento, capacitación y pago de los beneficiarios. (ANEXO 7) 

Se establecieron parámetros de inclusión tomando en cuenta dos importantes 

variables: la situación clínica de dependencia de otra persona, y, la criticidad socio 

económica. 

Para la estratificación del grado de dependencia se tomaron como herramientas de 

valoración las escalas de Karnovsky y Katz. 

Para la estratificación de la criticidad socio económica se consideró los casos que 

constan bajo la escala 50 del Registro Social del Ministerio Coordinador de 

Desarrollo Social, en caso de que el potencial beneficiario no consta en el Registro 

Social se procede a la valoración in situ por parte del Técnico de la Misión Joaquín 

Gallegos Lara.  

La resolución fue firmada con fecha 10 de Septiembre de 2012. 

 

c. Un convenio firmado con Ministerio de Salud Pública para la 

operativización de la Inclusión de enfermedades catastróficas y raras, y, 

menores de 14 años viviendo con VIH al Bono Joaquín Gallegos Lara.  

 

A1.9. Apoyo en la elaboración y firma del convenio de co-ejecución con el 

Ministerio de Salud Pública. 

 

Para la ejecución operativa de esta iniciativa se debió elaborar y firmar un convenio 

de suma importancia con el Ministerio de Salud Pública con la finalidad de unir 

esfuerzos para aplicar lo dispuesto en el Decreto Ejecutivo No. 1284.  

El convenio 069-2012 fue suscrito el 15 de octubre de 2012 (ANEXO 8). 
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RESULTADO No. 2 

Protección Social fortalecida, para las personas que padecen enfermedades 

catastróficas y raras como beneficiarios/as del bono “Joaquín Gallegos Lara”. 

 

INDICADORES DEL RESULTADO 2 

a.  100% de Técnicos de la Misión Joaquín Gallegos Lara capacitados en el 

procedimiento de inclusión de beneficiarios del Bono Joaquín Gallegos Lara y 

el pago respectivo del bono a las personas con enfermedades catastróficas y 

raras, y, menores de 14 años que viven con VIH/SIDA  hasta septiembre de 

2012. 

 

Para cumplir el resultado No. 2 se realizaron las siguientes actividades: 

A 2.1 Taller de capacitación a 25 técnicos de la Misión Joaquín Gallegos Lara, 

en el procedimiento de inclusión a los beneficiarios del Bono. 

 

Con la finalidad de socializar la política pública establecida a través del Decreto 

Ejecutivo No. 1284 se realizó un taller de capacitación con todos los técnicos de la 

Misión Joaquín Gallegos Lara. En dicho taller además se capacitó a los 

profesionales en el procedimiento de Inclusión a las personas que padecen de 

enfermedades catastróficas y raras, y, a menores de 14 años viviendo con 

VIH/SIDA. (ANEXO 9) 

 

 

MEMORIA TÉCNICA N°2.1. 

Grupo meta:  25 Técnicos de la Misión Joaquín Gallegos Lara 

Eventos: Taller de capacitación referente al Decreto Ejecutivo 1138 y 1284 

Tema:  Capacitación para la Inclusión de personas que padecen 

enfermedades catastróficas, raras o huérfanas, y, menores de 14 años viviendo con 

VIH/SIDA al bono Joaquín Gallegos Lara 

Lugar: Salón de sesiones de la Vicepresidencia de la República 

Fecha:  7 de septiembre del 2012 

Duración:  8 horas 
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Facilitadores responsables: Dr. Alex Camacho, Dr. Xavier Garzón 

Objetivo general: Capacitación para la Inclusión de personas que padecen 

enfermedades catastróficas, raras o huérfanas, y, menores de 14 años viviendo con 

VIH/SIDA al bono Joaquín Gallegos Lara. 

 

Metodología, técnicas y materiales empleados: 

El taller tuvo tres ejes:  

1. Avances en la Misión Joaquín Gallegos Lara. Se socializó los resultados 

obtenidos hasta la presente fecha en lo referente a inclusión de personas con 

discapacidad severa. 

2. Inclusión a los nuevos beneficiarios del Bono Joaquín Gallegos Lara, 

fundamentado en los Decretos Ejecutivos 1138 y 1284. 

3. Mecanismo y procedimientos de inclusión a los beneficiarios que padecen 

enfermedades catastróficas, raras o huérfanas, y menores de 14 años viviendo con 

VIH/SIDA, a través del Proyecto de Resolución Vicepresidencial 0185. 

 

Como prueba objetiva de lo realizado anotamos la lista de asistentes, fotografías. 

(ANEXO 9) 

 

Compromisos: 

El equipo médico se comprometió en poner en práctica la normativa estipulada en el 

proyecto de Resolución Vicepresidencial No.185 

 

Observaciones y sugerencias 

En este taller participó además el personal del Ministerio de Salud Pública, del área 

de Enfermedades catastróficas y raras. 

 

Se sugiere construir un Protocolo de Inclusión en conjunto con el Ministerio de 

Inclusión Económica y Social para el proceso de transferencia estipulado en la 

nueva Ley Orgánica de Discapacidades. 
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b. 1.000 personas  con enfermedades catastróficas y raras son 

beneficiarias del bono  Joaquín Gallegos Lara  

 

Para alcanzar la meta propuesta se desarrollaron las siguientes actividades: 

 

A 2.2. Trabajo de campo en 24 provincias del país para la inclusión de 1000 

personas con enfermedades catastróficas, raras o huérfanas. 

Para cumplir esta actividad y luego del proceso de capacitación respectivo, durante 

los meses de Octubre y Noviembre del año 2012, se efectuó una socialización 

nacional y el trabajo de campo que consistió en la inclusión de casos en los Centros 

de Atención Manuela Espejo e incluso en las viviendas de los potenciales 

beneficiarios. 

 

MEMORIA TÉCNICA N°2. 2. 

Grupo meta:  Personas con enfermedades catastróficas, raras o huérfanas y 

sus familias 

Evento:  Socialización de la iniciativa 

Tema:   Nuevos beneficiarios  

Lugar: Cotacachi -Enlace ciudadano 288 y Medios de Comunicación 

Nacionales   

Fecha: 8 de Septiembre de 2012, Mes de Septiembre y Octubre 

Duración:  30 minutos 

Facilitador responsable: Dr. Alex Camacho 

Objetivo general: Difundir a la ciudadanía la incorporación de nuevos beneficiarios 

al bono Joaquín Gallegos Lara 

 

 

Metodología, técnicas y materiales empleados: 

Para el cumplimiento de la actividad propuesta, durante el Enlace Ciudadano 288, 

liderado por el Señor Vicepresidente de la República, Lcdo. Lenin Moreno Garcés, 

se presentó esta nueva iniciativa detallando los parámetros de inclusión y 

seguimiento. 
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El Enlace fue transmitido para todo el país a través de Ecuador TV. (ANEXO 10) 

 

Durante el mes de septiembre y octubre se atiende una serie de entrevistas en 

varios canales de televisión en donde se informa a la ciudadanía el procedimiento 

que deben realizar las personas con enfermedades catastróficas y raras para 

acceder al Bono Joaquín Gallegos Lara. (ANEXO 11) 

 

Observaciones y sugerencias 

Difundir utilizando otros medios de comunicación nacionales. 

 

 

MEMORIA TÉCNICA N°2.3. 

Grupo meta:  1000 Personas con enfermedades catastróficas, raras o 

huérfanas y sus familias 

Tema:Inclusión nacional de nuevos beneficiarios del bono Joaquín Gallegos Lara 

Lugar: 24 provincias del país   

Fecha: Mes de Octubre y Noviembre de 

Duración:  60 días 

Responsable:  Dr. Alex Camacho – Dr. Xavier Garzón 

Objetivo general: Realizar inclusión de nuevos beneficiarios al Bono Joaquín 

Gallegos Lara. 

Metodología, técnicas y materiales empleados: 

Con la capacitación impartida, los técnicos tuvieron dos canales para la inclusión al 

bono Joaquín Gallegos Lara de casos de personas con enfermedades catastróficas 

y raras. (ANEXO 12) 

1. Por demanda espontánea, en los centros de atención Manuela Espejo, y,  

2. Directamente en los domicilios de los potenciales beneficiarios a petición del 

personal de salud, o sus familiares. 

Para la Inclusión debieron cumplir los requisitos planteados en la Resolución 

Vicepresidencial 0185, que en resumen son: 
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a. Cédula de Identidad 

b. Certificado diagnóstico  

c. Criticidad Socio económica demostrada a través del Registro Social 

d. Cuenta activa en el Banco Nacional de Fomento 

 

Observaciones y sugerencias 

Fortalecer el trabajo de las trabajadoras sociales en los Hospitales del Ministerio de 

Salud Pública. 

 

A 2.3. Apoyo para aplicar  el bono Joaquín Gallegos Lara a 1000 personas con 

enfermedades catastróficas y raras. 

 

Luego de realizado la inclusión de casos de personas con enfermedades 

catastróficas, raras o huérfanas en base a los parámetros establecidos conforme los 

Decretos Ejecutivos No. 1138 y 1284, y la Resolución 0185, se procedió a realizar 

un control de calidad que consistió básicamente en verificar el cumplimiento de los 

requisitos de inclusión. Luego de este procedimiento los resultados fueron: 

 

Casos incluidos al 4 de diciembre de 2012: 1823 casos 

CUMPLIMIENTO DE LA META: 182,3% 

GRÁFICO DE RESULTADOS No.2.1.   

Beneficiarios del BJGL por enfermedades catastróficas según grupo de edad. 

Diciembre 2012 
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Elaboración: Dr. Alex Camacho  

Fuente: Sistema Joaquín Gallegos Lara 

 

Gráfico de Resultados No. 2.2. 

Enfermedades catastróficas más prevalentes en los beneficiarios del BJGL. 

Diciembre 2012  

 

Elaboración: Dr. Alex Camacho 

Fuente: Sistema Joaquín Gallegos Lara 
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Gráfico de Resultados No. 2.3.  

Enfermedades catastróficas más prevalentes en los beneficiarios del BJGL 

menores de 14 años. 

Diciembre 2012 

 

Elaboración: Dr. Alex Camacho 

Fuente: Sistema Joaquín Gallegos Lara 
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RESULTADO No. 3 

Protección Social fortalecida para menores de 14 años que viven con VIH/SIDA 

como beneficiarios del bono “Joaquín Gallegos Lara” 

 

INDICADORES DEL RESULTADO 3 

a. 100% de coordinadores de las clínicas de VIH capacitados en el 

procedimiento de Inclusión en el Bono Joaquín Gallegos Lara a los menores 

de 14 años viviendo con VIH/SIDA. 

 

Para cumplir el resultado No. 3 se ejecutaron las siguientes actividades: 

A 3.1 Taller de capacitación a 10 coordinadores de las clínicas de VIH, de 

Ministerio de Salud, en el procedimiento de inclusión a los beneficiarios del 

Bono JGL, a los menores de 14 años que viven con VIH/SIDA 

Con la finalidad de socializar la política pública establecida a través del Decreto 

Ejecutivo No. 1284 se realizó un taller de capacitación con los Coordinadores de las 

Clínicas de VIH del Ministerio de Salud Pública y el Programa Nacional de SIDA.  

 

Como un proceso de sensibilización, fueron reunidos en la Vicepresidencia de la 

República los principales actores entorno al tema de VIH/SIDA en el Ecuador. 

(ANEXO 13) 

 

En dicho taller además se capacitó a los profesionales en el procedimiento de 

Inclusión a los menores de 14 años viviendo con VIH/SIDA. (ANEXO 14) 

 

 

MEMORIA TÉCNICA N°3.1. 

Grupo meta:  Actores nacionales involucrados en la temática del VIH/SIDA 

Eventos: Reunión de socialización del Decreto Ejecutivo 1284 

Tema:  Inclusión de personas que padecen enfermedades catastróficas, raras 

o huérfanas, y, menores de 14 viviendo con VIH/SIDA al bono Joaquín Gallegos 

Lara. 
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Lugar: Salón de sesiones de la Vicepresidencia de la República 

Fecha:  7 de septiembre del 2012 

Duración:  2 horas 

Facilitadores responsables: Dr. Alex Camacho 

Participantes: Dr. Rodrigo Tobar – Director Nacional del Programa del  

   SIDA, Dr. Juan Vásconez – ONUSIDA, Fundación Juvilus, Coalición Ecuatoriana 

de Personas Viviendo con VIH/SIDA.  

Objetivo general: Socialización de la Inclusión de personas que padecen 

enfermedades catastróficas, raras o huérfanas, y, menores de 14 años viviendo con 

VIH/SIDA al bono Joaquín Gallegos Lara. 

 

Metodología, técnicas y materiales empleados: 

Se presentó a los asistentes el Decreto Ejecutivo No.1284 donde se incluye a los 

menores de 14 años viviendo con VIH/SIDA como nuevos beneficiarios del Bono 

Joaquín Gallegos Lara. 

 

La reunión se desarrolló en un ambiente de júbilo, al ser Ecuador el único país de 

Latinoamérica en establecer una política de protección social a la niñez que vive con 

VIH/SIDA. 

Compromisos: 

Los actores expusieron su predisposición para apoyar en la difusión y 

posicionamiento de la iniciativa a nivel regional. 

 

Observaciones y sugerencias 

Se sugiere construir un Protocolo de Inclusión en conjunto con el Ministerio de 

Inclusión Económica y Social para el proceso de transferencia estipulado en la 

nueva Ley Orgánica de Discapacidades. 

  

El Dr. Juan Vásconez Coordinador de ONUSIDA ECUADOR anunció el envío de 

una carta de felicitación del Director Regional de ONUSIDA para América Latina al 

Sr. Vicepresidente de la República por la inédita implementación de tan importante 

política pública. (ANEXO 15) 
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MEMORIA TÉCNICA N°3.2. 

Grupo meta:  24 Coordinadores de las Clínicas de VIH del Ministerio de Salud 

Pública 

Eventos: Taller de capacitación a coordinadores de clínicas de VIH para 

aplicación del Decreto Ejecutivo 1284 

Tema:  Inclusión de menores de 14 viviendo con VIH/SIDA al bono Joaquín 

Gallegos Lara. 

Lugar: Guayaquil  

Fecha:  18 de septiembre del 2012 

Duración:  8 horas 

Facilitadores responsables: Dr. Xavier Garzón, Dra. Pamela Guerrero 

Objetivo general: Socialización de la Inclusión de menores de 14 años viviendo 

con VIH/SIDA al bono Joaquín Gallegos Lara. 

Metodología, técnicas y materiales empleados: 

Se presentó a los asistentes el Decreto Ejecutivo No.1284 donde se incluye a los 

menores de 14 años viviendo con VIH/SIDA como nuevos beneficiarios del Bono 

Joaquín Gallegos Lara. 

Se analizó punto por punto los contenidos de la resolución vicepresidencial 185. 

Se establecieron los mecanismo de referencia de casos de menores de 14 años con 

VIH/SIDA desde los Centros de Atención Manuela Espejo hacia las Clínicas de VIH 

y viceversa. 

 

Compromisos: 

El Programa Nacional de SIDA del Ministerio de Salud, se comprometió a realizar la 

captación de los casos pertinentes en las clínicas de VIH. 

La Vicepresidencia de la República a través de sus Técnicos se comprometió a 

realizar el seguimiento permanente para mejorar la adherencia de los tratamientos y 

cumplimiento de educación educativa. 
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Observaciones y sugerencias 

Se sugiere construir un Protocolo de Inclusión en conjunto con el Ministerio de 

Inclusión Económica y Social para el proceso de transferencia estipulado en la 

nueva Ley Orgánica de Discapacidades. 

 

b. 300  menores de 14 años que viven con VIH/SIDA son beneficiarios del 

Bono Joaquín Gallegos Lara  

 

A 3.2. Apoyo para aplicar el pago del bono Joaquín Gallegos Lara a 

cuidadores de 300 menores de 14 años que viven con VIH/SIDA. 

Luego de realizado la inclusión de casos de personas con enfermedades 

catastróficas, raras o huérfanas en base a los parámetros establecidos conforme el 

Decreto Ejecutivo No. 1284, y la Resolución 0185, se procedió a realizar un control 

de calidad que consistió básicamente en verificar el cumplimiento de los requisitos 

de inclusión. Luego de este procedimiento los resultados fueron: 

Casos incluidos al 4 de diciembre de 2012: 262 casos 

CUMPLIMIENTO DE LA META: 87,3% 

Gráfico de Resultados No.3.1. 

Prevalencia de VIH-SIDA en beneficiarios del BJGL por grupo etáreo 

Diciembre 2012 

 

Elaboración: Dr. Alex Camacho 

Fuente: Sistema Joaquín Gallegos Lara 
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Gráfico de Resultados No.3.2. 

Situación laboral de los cuidadores de las personas con VIH-SIDA 

beneficiarias del BJGL  

Diciembre 2012  

 

Elaboración: Dr. Alex Camacho 

Fuente: Sistema Joaquín Gallegos Lara 

 

Gráfico de Resultados No.3.2. 

Situación laboral de los cuidadores de las personas con VIH-SIDA 

beneficiarias del BJGL por grupo etáreo  

Diciembre 2012  

 

Elaboración: Dr. Alex Camacho 

Fuente: Sistema Joaquín Gallegos Lara 
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EVALUACIÓN DEL PROYECTO 

La implementación de una política pública es quizá uno de los aspectos más 

complejos y difíciles de concretar cuando no existe voluntad política. 

 

El Proceso desarrollado por la Vicepresidencia de la República, en particular del 

Señor Vicepresidente Lenin Moreno Garcés, ha permitido establecer cambios 

históricos y radicales en la atención de los grupos históricamente relegados. 

 

En un trabajo sin precedentes, con la participación de los actores del sector social y 

la sociedad civil, y principalmente del ejecutivo se logró que se emitan los Decretos 

Ejecutivos 1138 y 1284, que crean una nueva política pública que incluye como 

nuevos beneficiarios del Bono Joaquín Gallegos Lara a las personas que padecen 

enfermedades catastróficas, raras o huérfanas, y, a los menores de 14 años 

viviendo con VIH/SIDA.   

 

Si bien es cierto la meta de beneficiarios de enfermedades catastróficas y raras en 

situación de criticidad socioeconómica fue superada en un 182,3% para la presente 

tesis, se proyecta en los próximos 6 meses un número aproximado de 3000 nuevos 

beneficiarios, situación que está cubierta por la prioridad determinada por la 

SENPLADES al Proyecto Joaquín Gallegos Lara. 

 

Se puede apreciar que la distribución por grupo etáreo de beneficiarios es mayor en 

el grupo comprendido entre 20 a 49 años con un 24% seguido del grupo entre 50 y 

64 años con 23%. 

 

La patología más común, fue la Insuficiencia Renal Crónica encontrada en el 46,8% 

de los casos, situación que concuerda con el perfil epidemiológico ecuatoriano, 

seguido del cáncer de cérvix y ovario con 8,7%. 

 

La meta en cuanto a inclusión de menores de 14 años con VIH fue cumplida en 

87,3% con 262 casos registrados. Restan 38 casos por ser incluidos debido a que 
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en el momento del registro en las respectivas clínicas proporcionaron direcciones 

falsas. 

La distribución etárea concentra el mayor porcentaje entre los 5 y 9 años de edad 

con el 47,7%, luego los menores entre 10 y 14 años. 

 

Se analizó la situación laboral de las personas cuidadoras de este grupo, 

evidenciando que un 78% no tiene fuente alguna de trabajo. 

 

Un dato importante es la inclusión de 12 menores en situación de abandono y 

orfandad a través de la Fundación Juvilus. 

 

Con la inclusión de este grupo de beneficiarios, se puede catalogar al presente 

trabajo con un éxito total, no solo por el número de beneficiarios, sino por la 

implementación de una política que abre las puertas a miles de ecuatorianos, que 

ahora tienen una respuesta por parte del estado, que ahora cuentan con protección 

social. 
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EVALUACIÓN DEL INDICADOR  DEL PROPÓSITO 

 

PROPÓSITO 

 

Se estableció un mecanismo de protección social para personas con enfermedades 

catastróficas y raras, y, a menores de 14 años que viven con VIH/SIDA en situación 

de criticidad socio-económica, a través de su inclusión al Bono Joaquín Gallegos 

Lara, en el segundo semestre del 2012. El propósito fue cumplido a satisfacción. 

 

INDICADOR 

1823 personas con enfermedades catastróficas y raras son beneficiarios del Bono  

“Joaquín Gallegos Lara”. Cumplimiento en 182,3% 

 

262 menores de 14 años que viven con VIH/SiDA son beneficiarios del Bono  

“Joaquín Gallegos Lara”. Cumplimiento en 87,3% 

 

(ANEXO 16) 

EVALUACIÓN DEL INDICADOR FIN 

 

Luego del trabajo desarrollado se contribuye a mejorar la calidad de vida de las 

personas con enfermedades catastróficas y raras, y de los y las menores de 14 

años que viven con VIH/SIDA, en el marco del cumplimiento de sus derechos. 

 

Indicador 

 

Al finalizar el segundo trimestre de ejecución del proyecto el 100% de beneficiarios 

tienen acceso a un bono de 240 dólares mensuales que les permitirá acceder a 

necesidades básicas como alimentación, transporte a sus lugares de tratamiento, 

hospedaje, vestido e higiene.  
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9. CONCLUSIONES 

1- Contar con el marco legal apropiado para que el Bono Joaquín Gallegos Lara sea 

extensivo a las personas que padecen enfermedades catastróficas, raras o 

huérfanas, y, a los menores de 14 años de edad, en situación de criticidad socio 

económica, permite incluir en  protección social a este grupo de personas 

vulnerables y con ello mejorar su calidad de vida. 

 

2.- Al ser beneficiarios del Bono JGL, las personas que padecen enfermedades 

catastróficas y raras, un familiar puede dedicarse exclusivamente al cuidado del 

enfermo; el bono también lo pueden utilizar para adquirir medicina, alimentos o 

satisfacer las necesidades básicas. 

 

3.- Igualmente, al recibir el bono JGL, los  menores de 14 años que viven con 

VIH/SIDA en situación de criticidad socioeconómica, un familiar puede dedicarse 

exclusivamente al cuidado del enfermo; el bono también lo pueden utilizar para 

adquirir medicina, alimentos o satisfacer las necesidades básicas. 

 

Finalmente, las metas fueron cumplidas y superadas en el caso de las 

enfermedades catastróficas, el camino abierto para siguientes inclusiones es amplio, 

camino que ahora tiene un horizonte de esperanza para que  este grupo no sea el 

de los “relegados de entre los relegados”(Moreno, L. 2011) . 
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10. RECOMENDACIONES 

El presente trabajo es un aporte muy importante para avanzar en la atención 

progresiva de las enfermedades catastróficas y raras consagrado en la Reforma de 

la Ley Orgánica de Salud en el capítulo referente a las “enfermedades catastróficas 

y raras”. 

Es necesario que la lista de enfermedades, principalmente de las raras se actualice 

periódicamente, para posibilitar que nuevas entidades se sumen e incluyan 

paulatinamente.  

Creo que la inclusión de los menores de 14 años que viven con VIH/SIDA al bono 

Joaquín Gallegos Lara, será un gran aporte a la Salud Pública del país, ya que con 

el mejoramiento de la adherencia a los tratamientos disminuirá la prevalencia de 

casos de SIDA y por ende de discapacidad. Es necesario que a futuro se estudie a 

profundidad el impacto de la presente intervención. 

Además es necesario trabajar para que el marco legal vigente permita a las mujeres 

embarazadas con VIH/SIDA en situación socio económica crítica, acceder al Bono 

Joaquín Gallegos Lara con la finalidad de reducir a 0 las cifras de transmisión 

vertical de VIH en el país. 
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12. APÉNDICES  

ANEXO 1 

Documento presentado para la inclusión de las enfermedades catastróficas y 

raras al Bono Joaquín Gallegos Lara 
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ANEXO 2 

Decreto Ejecutivo No. 1138 
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ANEXO 3 

SOLICITUD DE REFORMA AL DECRETO EJECUTIVO No. 1138
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PROYECTO DE REFORMA AL DECRETO 1138 
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ACTA DE REUNIÓNVPR MCDS MIES MSP 
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ANEXO 4 

DECRETO EJECUTIVO No. 1284 
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ANEXO 5 

SOLICITUD  DE DICTAMEN DE PRIORIDAD MISIÓN JOAQUÍN GALLEGOS 

LARA 
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ANEXO 6 

DICATAMEN FAVORABLE A LA NUEVA FASE DEL PROYECTO JOAQUÍN 

GALLEGOS LARA 
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ANEXO 7 

RESOLUCIÓN VICEPRESIDENCIAL No. 185 
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RESOLUCIÓN VICEPRESIDENCIAL No. 185 
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RESOLUCIÓN VICEPRESIDENCIAL No. 185 
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RESOLUCIÓN VICEPRESIDENCIAL No. 185 
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RESOLUCIÓN VICEPRESIDENCIAL No. 185 
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RESOLUCIÓN VICEPRESIDENCIAL No. 185 
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RESOLUCIÓN VICEPRESIDENCIAL No. 185 
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RESOLUCIÓN VICEPRESIDENCIAL No. 185 
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RESOLUCIÓN VICEPRESIDENCIAL No. 185 
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RESOLUCIÓN VICEPRESIDENCIAL No. 185 

 



 

 

   85 
 

RESOLUCIÓN VICEPRESIDENCIAL No. 185 

 



 

 

   86 
 

 

RESOLUCIÓN VICEPRESIDENCIAL No. 185 
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RESOLUCIÓN VICEPRESIDENCIAL No. 185 
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RESOLUCIÓN VICEPRESIDENCIAL No. 185 
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RESOLUCIÓN VICEPRESIDENCIAL No. 185 
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RESOLUCIÓN VICEPRESIDENCIAL No. 185 
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RESOLUCIÓN VICEPRESIDENCIAL No. 185 
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RESOLUCIÓN VICEPRESIDENCIAL No. 185 
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RESOLUCIÓN VICEPRESIDENCIAL No. 185 
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ANEXO 8 

CONVENIO SUSCRITO CON EL MINISTERIO DE SALUD PÚBLICA PARA LA 

APLICACIÓN DEL DECRETO EJECUTIVO No. 1284 
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CONVENIO 069-2012 
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CONVENIO 069-2012 
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CONVENIO 069-2012 
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CONVENIO 069-2012 
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CONVENIO 069-2012 
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CONVENIO 069-2012 
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ANEXO 9 

TALLER DE CAPACITACIÓN A TÉCNICOS DE LA MISIÓN JOAQUÍN 

GALLEGOS LARA EN EL DECRETO 1138 Y SU OPERATIVIZACIÓN  

 

 



 

 

   102 
 

 

ANEXO 9 

CAPACITACIÓN A TÉCNICOS DE LA MISIÓN JOAQUÍN GALLEGOS LARA 



 

 

ANEXO 10 

PRESENTACIÓN DE LA INICIATIVA EN EL ENLACE CIUDADANO 288 

 



 

 

ANEXO 11 

DIFUSIÓN EN MEDIOS DE COMUNICACIÓN 

   

 



 

 

ANEXO 12 

INCLUSIÓN POR DEMANDA ESPONTÁNEA DE POTENCIALES BENEFICIARIOS 

EN LOS CENTROS DE ATENCIÓN INTEGRAL MANUELA ESPEJO 

   

 

INCLUSIÓN EN LOS DOMICILIOS DE LOS POTENCIALES BENEFICIARIOS POR 

PARTE DE LOS TÉCNICOS DE LA MISIÓN JOAQUÍN GALLEGOS LARA 

   



 

 

ANEXO 13 

REUNIÓN CON ACTORES NACIONALES RELACIONADOS A VIH/SIDA 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

ANEXO 14 

CAPACITACIÓN A CCORDINADORES DE CLÍNICAS DE VIH DEL MINISTERIO DE 

SALUD PÚBLICA 

   

 

 

 



 

 

ANEXO 14 

CAPACITACIÓN A CCORDINADORES DE CLÍNICAS DE VIH DEL MINISTERIO DE 

SALUD PÚBLICA 



 

 

ANEXO 15 

CARTA DE FELICITACIÓN DE ONUSIDA REGIONAL PARA AMÉRICA LATINA AL 

SEÑOR VICEPRESIDENTE DE LA REPÚBLICA 

 

 



 

 

 

 

 



 

 

ANEXO 16 

INFORME PARA LA TRANSFERENCIA DE BENEFICIARIOS DE ENFERMEDADES 

CATASTRÓFICAS, RARAS O HUÉRFANAS Y MENORES DE 14 AÑOS VIVIENDO CON VIH/SIDA 

 

 



 

 

ANEXO 17 

PUBLICACIÓN PÁGINA WEB DE UNAIDS SOBRE LA INCLUSIÓN DE MENORES 

DE 14 AÑOS VIVIENDO CON VIH/sida AL BONO JOAQUÍN GALLEGOS LARA 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 


