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RESUMEN

La Vicepresidencia de la Republica tiene como mandato garantizar los derechos de
las personas con discapacidad y Grupos de Atencion Prioritaria. Uno de sus
Proyectos emblematicos es la Mision Joaquin Gallegos Lara que entrega un bono
de 240 ddélares mensuales a la persona con discapacidad fisica severa en situacion
socio econdmica critica.

Las enfermedades catastroficas, traen consigo un deterioro importante de la
situacion econdmica, y un namero importante de personas que viven con VIH/SIDA
se encuentran en total desproteccion social, muchos menores de 14 afios con
VIH/SIDA estan 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 minimo a las necesidades
bésicas de esta poblacion.

En el presente trabajo el maestrante interviene con el apoyo gubernamental,
construyendo una nueva politica publica para extender el Bono Joaquin Gallegos
Lara a 1000 personas que padecen enfermedades catastroficas, raras o huérfanas,
y a 300 menores de 14 afios viviendo con VIH/SIDA, con la mejora de su calidad de
vida.



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 “Misién Joaquin
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 Joaquin 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 "Joaquin

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



2. INTRODUCCION

La Misién Solidaria Manuela Espejo, de la que he sido parte, emprendié en un reto sin
precedentes en la vida del pais. Con esta cruzada se llevd a cabo el Primer Estudio
Biopsicosocial Clinico Genético de las Personas con Discapacidad en el Ecuador, con
el cual se determinaron las causas de la discapacidad desde los puntos de vista
biolégico, psicolégico, clinico y genético, pero también econdmico y social, que
permitid delinear politicas de Estado reales e integrales, donde se involucran areas

tanto de salud como de educacién y bienestar social.

Este Estudio determind que 293 743 ecuatorianos y ecuatorianas tenian algun tipo de
discapacidad, focalizdndose a 14479 personas quienes estaban en situacion de
severidad, es decir no tenian independencia alguna para desarrollar actividades de la
vida diaria, y, ademas se encontraban en una situacién socio econdmica critica.
(Memorias Misién Solidaria Manuela Espejo, 2012). Para este grupo naci6 la Mision
Joaquin Gallegos Lara, para que a través de una asignacion econémica mensual a una
persona cuidadora, esta cambie y mejore la calidad de vida de la persona con
discapacidad, fortaleciendo aspectos de higiene, nutricion, rehabilitaciébn entre otras
responsabilidades.

El Gobierno consciente de extender la proteccidn social hacia otros grupos de atencion
prioritaria, en un primer paso expidio el Decreto Ejecutivo 1138, y luego, en el mismo
proceso, acogié la iniciativa de extender la atencion de la Misiébn Joaquin Gallegos
Lara a dos grupos importantes: las personas que padecen enfermedades

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

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

este trabajo que es de “ lograr la ampliacion del beneficio del Bono Joaquin Gallegos

Lara, a las personas con enfermedades catastroficas y raras, y a menores de 14 afios

que viven VIH/SIDA en situacion de criticidad socioeconénomica, mediante la

aplicacion de la politica, fortalecer la proteccion social y capacitacion, para mejorar su
3



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 proteccion

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
gestién, administracion y gerencia necesarios para lograr las metas planteadas. El
aprendizaje adquirido me facilit6 apoyar e impulsar la aplicacion de una de las
politicas publicas mas importantes de los Ultimos tiempos en beneficio de un

importante sector de los grupos de atencion prioritaria.



3. PROBLEMATIZACION

El Estudio Biopsicosocial Clinico Genético de las Personas con Discapacidad,
ejecutado por la Vicepresidencia de la Republica a través de la Mision Solidaria
Manuela Espejo, determind que 293743 personas padecian de algun tipo de
discapacidad, con una tasa de prevalencia del 20,28 por 1000 habitantes, de las
cudles 14479 personas se encuentra en situacion de severidad y criticidad, por lo
tanto son beneficiarios del Proyecto Joaquin Gallegos Lara y de su bono de 240
dolares. (Memorias de la Mision Solidaria Manuela Espejo 2012, pp.29-30)

El Gobierno Ecuatoriano, cred en al afio 2008 el Proyecto “Red de Proteccion
Social”, el mismo que esta encaminado a garantizar a todos los ecuatorianos/as, el
tratamiento integral de una lista definida de enfermedades catastroficas exceptuando
aquellos ciudadanos/as que pertenecen a la seguridad social (Reunion Ordinaria del

Consejo Sectorial de Politica Social, Marzo 2008).

Segun datos de la Red de Proteccion Social, actualmente adherida al Ministerio de
Salud Publica (Acuerdo Interministerial 001, Julio 2012) , aproximadamente 12000
personas que padecen algun tipo de enfermedad catastréfica o rara han tenido
cobertura econdémica de su tratamiento, de estos 2127 personas estan bajo la linea

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

Lamentablemente, aln existe un nimero no definido de ecuatorianos y ecuatorianas
gue padecen enfermedades catastroéficas, raras y huérfanas que no tienen cobertura
del tratamiento por su alto valor econdmico; vale recalcar que la situacién socio
econOmica de las familias es critica, y se encuentran en situacion de desproteccion
por parte del Estado, con la consiguiente dificultad para acceder a un tratamiento
integral. Estas patologias en su mayoria generan conflictos que afectan la
funcionalidad familiar por la repercusion econdmica que tiene el costo del
tratamiento, y de cuidado personal. En los Hospitales del Ministerio de Salud

Publica he observado una realidad por demés lacerante, de usuarios que al salir de
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las casas de salud recibiendo sus tratamientos: quimioterapias, hemodidlisis, y otros,
por su precaria situacion econémica, no tenian la posibilidad de acceder a transporte

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

En lo referente a VIH/SIDA en el Ecuador, la incidencia del VIH en el Ecuador para el
afio 2010 fue de: 27.72 por 100.000 habitantes y de SIDA para el mismo afio 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 afio 2011 se reportaron 3438 casos de VIH y 1573 casos de Sida. Para
el mismo afio la prevalencia de VIH en embarazadas y extrapolado a poblacion
general es de 0,24% (Ministerio de Salud Publica PNS, 2012-2013).

El riesgo es alto en niflas, adolescentes y mujeres frente al VIH/SIDA, por su
condicion de mujeres, pobreza, discriminacion, y exposicion a violencia social y
sexual. Asi el numero de nifios que se infectaron con VIH por trasmision vertical
fueron 30 .El nimero de nifios huérfanos con VIH es de 180 en el pais. (ONUSIDA,
2012)

Al igual que en las enfermedades catastroficas y raras, un niumero indeterminado de
personas que viven con VIH/SIDA en el Ecuador se encuentran en total
desproteccion social, muchos menores de 14 afos 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 Fundacion Juvilus en la provincia de Imbabura en donde 22
menores de edad que viven con VIH son huérfanos. La informacién en cuanto a la
magnitud del problema es limitada al no existir un sistema de informacion integral e

intersectorial sobre esta problematica.

En Ecuador hasta el momento no se ha desarrollado una estrategia que garantice el
acceso a las necesidades basicas de esta poblacion. El establecimiento de una
intervencion gubernamental es urgente y prioritaria, ya que no se trata solamente de

proteccion social, se trata de cumplimento de derechos humanos.



4. JUSTIFICACION

El diagnéstico de una enfermedad catastrofica y rara, para quién no tiene acceso a la
seguridad social, lleva consigo una serie de eventos caracterizados en un inicio, por la
desesperacion del nucleo familiar por acceder a diagnésticos y tratamientos que en
muchos casos no estan disponibles en la red de servicios del Ministerio de Salud
Pulblica, lo que lleva en varios casos a la venta de enseres, articulos, propiedades, que
sumados a la pérdida de trabajo en los casos de subempleo o empleo informal
desemboca en una importante descapitalizacion familiar, agravando una situacion
socio econdémica ya compleja, limitando en gran proporcion el acceso a necesidades

basicas.

Este suceso se convierte en un circulo vicioso, que trae consigo mayor estrés,
angustia depresion, abandono de tratamientos, mayor vulnerabilidad biol6gica y por

ende disminucion en la calidad de vida.

Para los nifios y nifias con VIH, la realidad no difiere en lo absoluto, incluso es mas
grave. Casi la totalidad de los nifios y nifias que viven con VIH en el Ecuador son
producto de transmision vertical, es decir madre/hijo. Madres que han sido infectadas
en su mayoria por sus parejas, que al momento de conocer su estado de gestacion las
abandonan, configurandose 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 nifios y nifias son abandonados y actualmente 180 de ellos, segun
cifras de ONU/SIDA, se encuentra en orfandad, sin embargo se prevé gue la cifra es

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

Tanto las personas con enfermedades catastréficas, raras o huérfanas y los menores
de 14 afos que viven con VIH/SIDA requieren una intervencion URGENTE, que

coadyuve a mejorar su calidad de vida.



La inclusion al Bono Joaquin Gallegos Lara es quizd la mejor alternativa para
garantizar el acceso a necesidades basicas, 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 inclusién responde a garantizar los principios establecidos en la Constitucion de la

Republica del Ecuador.



5. OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL

Lograr la ampliacion del beneficio del Bono Joaquin Gallegos Lara, a las personas con
enfermedades catastroficas y raras, y a menores de 14 afios que viven VIH/SIDA en
situacion de criticidad socioecondmica, mediante la aplicacion de la politica, fortalecer

la proteccién social y la capacitacion, para mejorar su calidad de vida y entorno familiar
OBJETIVOS ESPECIFICOS

1.- Impulsar la aplicacion de una politica de inclusion de las personas que padecen
enfermedades catastréficas y raras, y, menores de 14 afios que viven con VIH/SIDA

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

2.- Fortalecer la proteccion social a personas que padecen enfermedades catastroficas

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

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

como beneficiarios del bono “Joaquin Gallegos Lara”.



CAPITULO |
6. MARCO TEORICO

7.1. MARCO INSTITUCIONAL
7.1.1. ASPECTOS GEOGRAFICOS DEL LUGAR

La Vicepresidencia de la Republica es el segundo orden jerarquico dentro del poder
Ejecutivo. La planta Central esta ubicada en Quito, Provincia de Pichincha, en la zona
posterior del Palacio de Carondelet en las calles Benalcazar N44 y Chile.

7.1.2 LA MISION DE LA INSTITUCION

Ejecutar las funciones que le asigne el Presidente de la Republica de conformidad con
la Norma Constitucional, asi como gestionar el desarrollo de los planes, programas y
proyectos orientados al apoyo del ejercicio de los derechos de las personas que
requieren atencion prioritaria con énfasis al sector de las discapacidades, igualmente a
grupos de desarrollo social del pais; formulando y ejecutando politicas publicas,
organizando y controlando las entidades relacionadas al dmbito de accion de la

Vicepresidencia de la Republica.

7.1.3 LA VISION DE LA INSTITUCION

Ser la Institucion lider 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 coordinacién que viabilice los proyectos con las demas instituciones

ejecutoras de la politica social.
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7.1.4 ORGANIZACION ADMINISTRATIVA

La Vicepresidencia de la Republica organicamente est4d encabezada por el
Vicepresidente de la Republica, Lcdo. Lenin Moreno Garcés. Las responsabilidades
legales, administrativas y financieras estan delegadas al Secretario General de la

Vicepresidencia.

La Institucion cuenta con 4 Subsecretarias: Administrativa Financiera, Juridica,
Proyectos y de Comunicacion. Ademas de 7 Subsecretarias Zonales distribuidas
segun la organizacion del Estado y ademas 24 Centros de Atencion Integral Manuela
Espejo en las capitales provinciales. Brinda en la actualidad atencion integral a las

personas con discapacidad y a Grupos de Atencion Prioritaria

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

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

7.1.5 FUNCIONES DELEGADAS A LA INSTITUCION

Mediante decreto ejecutivo 1188, del 7 de julio de 2009, el Presidente de la
Republica, Rafael Correa, en consonancia con lo que establece el articulo 149 de la
Constitucion de la Republica, encarga a la Vicepresidencia “la formulacién de la
politica publica sobre discapacidades como eje transversal de la estructura del
sector publico, con el propésito de mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad e implementar la Convencion sobre los Derechos de las Personas con

Discapacidad”.

Conscientes de la responsabilidad social que implica atender a los grupos mas
sensibles de la sociedad, la Vicepresidencia de la Republica cre6 dos programas con
el fin de direccionar las politicas publicas: “Ecuador Sin Barreras” y “Sonrie

Ecuador”.

11



Desde 2007, miles de personas se han beneficiado de los programas sociales
implementados por la Vicepresidencia de la Republica, que con la nueva Carta

Magna, tiene funciones especificas.

7.1.6 CARACTERISTICAS GEOFISICAS DE LA INSTITUCION

La Vicepresidencia de la Republica est4 ubicada en Quito, Provincia de Pichincha, en
la zona posterior del Palacio de Carondelet en las calles Benalcazar N4-44 y Chile.

UBICACION: Palacio de Carondelet
LIMITES: Norte: Calle Chile

Sur: Calle Espejo

Este: Calle Benalcazar N4 - 44

Oeste: Calle Garcia Moreno

7.1.7 POLITICAS DE LA INSTITUCION

o Cumplir sus responsabilidades alineadas al Plan Nacional de Desarrollo

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

instrumentos internacionales y la Constitucién de la Republica.
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7.2. MARCO CONCEPTUAL
7.2.1. MISION “JOAQUIN GALLEGOS LARA”

El Gobierno Ecuatoriano, en el afio 2008, mediante el Decreto Ejecutivo1188 del 7
de julio, declar6 en emergencia al sistema de prevencion de las discapacidades,
atencién y provisién de ayudas técnicas e insumos médicos, prestacion de servicios
de salud, capacitacion y accesibilidad, a través del mejoramiento e implementacion
de la infraestructura publica; también se declar6 en emergencia al proceso de
calificacion, registro e identificacion de las personas con discapacidad, y, en general,
a todos los sectores que trabajan, llevan y ejecutan programas de discapacidad. Sin
embargo, es el articulo dos de este decreto el que, en ejercicio del articulo 149 de la
Constitucion de la Republica, encarga a la Vicepresidencia de la Republica la
formulacion de la politica publica sobre discapacidades, “como un eje transversal de
la estructura del sector publico con el propésito de mejorar la calidad de vida de las
personas con discapacidad”. En ejercicio del tercer articulo de este decreto, la
Vicepresidencia de la Republica lidera estos procesos bajo los lineamientos y
directrices de las Politicas Publicas sobre Discapacidades y a Grupos de Atencion
prioritaria (Decreto Ejecutivo N0.1188, 2008)

En este contexto, en el afio 2009 nacio la Mision Solidaria Manuela Espejo, cuando
se establecido un Convenio Marco de Cooperacién en materia de salud, entre los
gobiernos de Ecuador y Cuba, firmado en La Habana, el 8 de enero de ese afio. La
Misién Solidaria Manuela Espejo es el contexto en el cual se realizé este Primer
Estudio Biopsicosocial Clinico Genético de las Personas con Discapacidad en el

Ecuador.

Este estudio develd que en el pais existen 293743 con discapacidad, con una tasa
de prevalencia del 20,28 por 1000 habitantes. Gréfico 1
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Gréafico No. 1.- Tasas de discapacidad en el Ecuador por provincias

35

30,44

30

26,81 pg4p 2688 2698

Fuente: Vicepresidencia de la Republica. Estudio Biopsicosocial Clinico Genético de
las Personas con Discapacidad. 2010

De esta poblacion 14479 personas se encontraban en situacién de severidad y
criticidad socio econémica. Con la finalidad de establecer un mecanismo de
proteccién social con corresponsabilidad familiar, nace la Misién Joaquin Gallegos
Lara, nombre en honor al poeta guayaquilefio del mismo nombre, que padecia de
una discapacidad fisico motora en los afios 30 (Avilés, 2012). Su creacion se
produce mediante Decreto Ejecutivo No. 422 con la finalidad de proteger a las
personas con discapacidad severa en situacion critica socioeconémica a través de la
asignacion de un bono mensual de $240 dodlares mensuales y actividades de
atencion médica, capacitacion y seguimiento permanente. Esta iniciativa nacio al
evidenciarse los serios problemas que traian las casas de acogida, no solo por la
compleja sostenibilidad econdémica que implicaba el gasto promedio de $1500
dolares mensuales por persona con discapacidad severa, sino también y con mayor

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

14



La Misién Joaquin Gallegos Lara establece ciertos parametros para su operativizacion

como (Resolucién Vicepresidencial No.191. 2011):

7.2.1.1. CRITERIOS DE INCLUSION

1) Presentacion de la cédula de ciudadania. En caso de que la persona con
discapacidad no cuente con cédula de ciudadania, podra presentar la partida de
nacimiento. El profesional responsable del registro o evaluacion, tiene la obligacion
de notificar al Registro Civil para la cedulacién correspondiente.

2) Ser persona con discapacidad fisica, intelectual, mental o psicoldgica, y/o
multiple, lo cual podra estar corroborado por:

a. Registro de la persona con discapacidad en la base de datos del Sistema
Informatico Manuela Espejo reportada por el Primer Estudio Bio Psico Social Clinico
Genético Manuela Espejo, o en el levantamiento de casos nuevos, Y,

b. Carnet del CONADIS (opcional), o,

C. Certificado Unico de Calificacion de discapacidad.

3) Ser persona con discapacidad fisica, intelectual, mental o psicolégica, y
multiple severa, es decir que dependa de la atenciéon permanente de otra persona.
La severidad estara determinada de la siguiente manera:

Discapacidad Fisica

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

mas (75%) de discapacidad.
Discapacidad Intelectual, Mental y Multiple.

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

mas (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 situacién de criticidad establecida
como “aquella situacion en la que la persona con discapacidad tiene comprometidos

tres 0 mas aspectos socio econdmicos y familiares, dentro de las siguientes

variables:

a. Ingreso economico familiar por miembro, inferior al Salario Basico Unificado
(SBU).

b. Vivienda

C. Proteccién familiar

d. Insercién laboral

e. Atencion educativa

f. Drogadiccion

9. Alcoholismo

Requisitos para personas cuidadoras de las personas con discapacidad severa en

situacion critica:

Las personas cuidadoras son identificadas en base al “Formulario de identificacion
de personas cuidadoras de personas con discapacidad severa en situacion critica” y

gue incluye los siguientes campos:

a) Histérico del cuidado, es decir el tiempo en afios que ha dedicado al cuidado.
b) Tiempo diario que dedica al cuidado de la persona con discapacidad severa.
C) Relacién 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 afios. Constituyen
casos de excepcion las madres adolescentes.

e) Condicion 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.

9) Manejo conductual de la persona con discapacidad severa.
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La persona cuidadora sin discapacidad puede tener bajo su cuidado a un maximo de
dos personas con discapacidad severa en situacion critica. En caso de que en el
nacleo familiar exista mas de dos personas con discapacidad severa en situacion
critica, se solicita una evaluacién de Trabajo Social del Ministerio de Salud Publica o
Seguro Social Campesino para determinar la capacidad de cuidado, de evidenciar la
imposibilidad de cuidar a mas de dos personas con discapacidad severa, ellla

Técnico procedera 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 situacion critica.
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 deberdn cumplir

con los siguientes compromisos:

a) Firmar el registro de ingreso en el “Formulario de identificacion de personas
cuidadoras de personas con discapacidad severa en situaciéon critica” a la Mision

Joaquin Gallegos Lara

b) Direccionar el uso del valor del Bono para gastos de alimentacion,
rehabilitacion, vestido, movilizacion e insumos médicos preferentemente, de la

persona con discapacidad severa, sin exclusién 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 capacitacion que
incluye temas como rehabilitacion, nutricion, higiene, prevencion de escaras,

recreacion, entre otros.
d) Asistir a los cursos de capacitacion 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 ciudadania si no lo tuviere.

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

Fomento.

7.2.1.2 CRITERIOS DE EXCLUSION

Bloqueo temporal

Son causas de solicitud de bloqueo temporal del pago del Bono Joaquin Gallegos
Lara, las siguientes:

a) Incumplimiento de las corresponsabilidades de la persona cuidadora
establecidas en el articulo 4 de la presente resolucion, constatado en una visita o
evaluacion.

b) Fallecimiento de la persona cuidadora.

Bloqueo definitivo y exclusion

Son causas de solicitud de bloqueo definitivo y exclusion del pago del Bono Joaquin

Gallegos Lara, las siguientes:

a) Casos en los cuales se evidenciare que la persona con discapacidad no
cumple los parametros de inclusion.

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, segun datos de la Gerencia de “Joaquin 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 econdmica, y 2% por causas diversas (Vicepresidencia del Ecuador,
2012).

7.2.2. ENFERMEDADES CATASTROFICAS, RARAS O HUERFANAS

La Ley Organica Reformatoria a la Ley Organica de Salud, Ley 67, para incluir el
Tratamiento de las Enfermedades Raras o Huérfanas y Catastroéficas, publicada en el
Registro Oficial del 24 de Enero de 2012 establece que "... El Estado ecuatoriano
reconocera de interés nacional a las enfermedades catastroficas y raras o huérfanas;
y, a través de la autoridad sanitaria nacional, implementara las acciones necesarias
para la atencién 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, estandares de calidad, en la promocion, prevencién, diagndstico,

tratamiento, rehabilitacion, habilitacion y curacion.

Ademas determina que las personas que sufran estas enfermedades seran

consideradas en condiciones de doble vulnerabilidad.

La definicion esta circunscrita en el articulo 4 del citado instrumento legal, asi, se

considera:

Enfermedad Catastréfica.- Es aquella que cumple con las siguientes caracteristicas

(Asamblea Nacional, Reforma a la Ley Organiza de Salud, 2012):
Que impligue un alto riesgo para la vida de la persona;

Que sea una enfermedad crénica y por lo tanto que su atencion no sea emergente; vy,
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 Organiza de Salud, 2012):
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Por otro lado, el programa de Proteccion Social PPS creado en el afio 2008 y
actualmente trasladado al Ministerio de Salud Publica, estd destinado a cubrir los
tratamientos de enfermedades catastroficas, dentro de las que se encuentran las
siguientes(Reunion Ordinaria del Consejo Sectorial de Politica Social, Marzo 2008).:

1) Para el subcomponente de enfermedades catastroficas y procedimientos

a) Todo tipo de malformaciones congénitas de corazon,

Todo tipo de valvulopatias cardiacas.

b) Todo tipo de cancer.

C) Tumor cerebral en cualquier estadio y de cualquier
tipo.

d) Insuficiencia renal crénica

e) Trasplantes de 6rganos: rifién, higado, médula 6sea

f) Malformaciones arterio-venosas cerebrales

Q) Aneurismas téracoabdominales

2) Para el subcomponente de discapacidades:

a) Prétesis externas de miembros superiores e inferiores,
b) Implantes cocleares
C) Ortesis (sillas postulares.)

Esta lista definida de enfermedades, relegé a una gran cantidad de enfermedades
catastroficas y raras, que lamentablemente no tienen el tratamiento necesario en el

Sistema Nacional de Salud.

El reglamento de la Ley Organica Reformatoria a la Ley Organica de Salud, Ley 67,
para incluir el Tratamiento de las Enfermedades Raras o Huérfanas y Catastroficas,
debio ser expedido en el mes de Julio pasado.

7.2.3. EL VIHY 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 especificos 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 feminizacion de la epidemia. La relacion
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% correspondié a hombres y el 26% a mujeres (Ministerio de Salud Publica,
2010).

En el 2010, el 5% de casos notificados de VIH fue en niflas y niflos menores de 13
afos. No hay un dato exacto sobre el nimero de nifias y nifios huérfanos como
consecuencia del VIH/Sida sin embargo se estima que cerca de 180 nifios y nifias

han sido abandonados por sus padres (Ministerio de Salud Publica, 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

Amazonia.

En el afio 2011, a nivel nacional, 11201 personas que viven con VIH recibian
tratamiento antirretroviral gratuito, de ellas, 8635 atendidas en el MSP, 2260 en el
IESS, 230 en las FFAA y 76 en la Policia Nacional (Ministerio de Salud Publica,
2010).

En el afio 2011, 576 nifias y nifios recibia tratamiento antirretroviral en hospitales del
MSP. En el 2011, de 274.573 embarazadas que se realizaron la prueba voluntaria
de VIH, 716 tuvieron reaccion VIH positiva, y 684 recibieron antirretrovirales para
reducir el riesgo de transmisién de madre a nifio/a. En ese afio, se estim6 que 30
nifias y niflos se infectaron de VIH por via materno infantil (Ministerio de Salud
Publica, 2012).
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La percepcion 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

Informacién proporcionada por ONUSIDA Ecuador hace referencia a que el analisis
de situacion de las mujeres que viven con VIH, y de sus hijos/as y familias, debe

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

Seflala ademas que el VIH/Sida posee dimensiones de género. El riesgo de
transmision y sus consecuencias son diferentes para mujeres y hombres. Hay alta
vulnerabilidad en nifias, adolescentes y mujeres frente al VIH/Sida, por su condiciéon

de mujeres, pobreza, discriminacién, y exposicion a violencia social y sexual.

Existe en el mundo entero la necesidad de politicas publicas que aumenten los
recursos para el tratamiento, atencion integral y proteccion a las personas que viven

con VIH/Sida, de manera especifica a mujeres, nifias/os y adolescentes.

Las mujeres asumen los cuidados del hogar y de la salud de la familia. Enfrentan
costos para acceder a la atencion de salud, que incluyen transporte, alimentacion,
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 economia, o realizan tareas vinculadas al cuidado. Es preocupante su seguridad
econdémica 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 contraido el virus. Esto
aumenta su carga de trabajo. Su condicion de salud las ubica en el sector mas fragil
de la economia, 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

mayoria se realiza sin compensacion monetaria” (Pérez, A. 2009).

En grupos focales con mujeres que viven con VIH, realizados por ONUMUJERES en
Guayaquil, se encontr6 que algunas mujeres que viven con VIH han logrado un
diagnéstico y acceso a servicios para prevenir que el nifio/a contraiga el VIH.
Muchas hacen mencién 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 pediatricas, debiendo dividir las tabletas de los adultos para

conseguir las dosis de los nifios/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
autonomia 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 transmision de
VIH/Sifilis Congénita. Esto incluye antirretrovirales, cesarea y reemplazo de la

lactancia natural por leche artificial.

El apoyo a mujeres y niflas y nifios que viven con VIH se orienta a gastos de

cuidado, alimentacién adecuada, recreacion, transporte, y otros.

23



CAPITULO Il

7. DISENO METODOLOGICO

8.1. MATRIZ DE INVOLUCRADOS

GRUPOS

RECURSOS Y
INSTITB/gIONES INTERESES MANDATOS 223253@3
Subsecretario de | Garantizar los | Talento Humano | Barreras de
Proyectos de la | derechos de las | Recursos acceso para la
Vicepresidencia personas con | financieros atencion a
de la Republica discapacidad a | Ley Orgénica de | personas con

través de | Discapacidades. | enfermedades

ejecucion de catastroficas y

politicas raras, y a
nifios/as con
VIH/SIDA

Director Nacional
de de

Mejorar la salud
y la calidad de

Talento Humano
Infraestructura de

La oferta supera
la demanda en

Discapacidades vida de los | salud. atencion de salud

del Ministerio de | grupos Programa a personas con

Salud y personal | vulnerables Nacional de | enfermedades

técnico Discapacidades catastroficas y
Ley Orgéanica raras con
Reformatoria de | discapacidad.
Salud.

Ministerio Coordinar Talento Humano | Duplicidad de

Coordinador  de | acciones Ley Orgéanica de | acciones y falta

Desarrollo Social
Responsable
Area
Vicepresidencia

transversales en
el area social a
favor de las
personas con
discapacidad

Discapacidades.
Ley Organica
Reformatoria de
Salud.

de cobertura por
falta de
coordinacion inter
institucional.

Director de Ila
Fundacioén
Jévenes contra el

Cancer

Apoyar a jovenes

que padecen
cancer
(enfermedad

catastrofica) a
superar y aceptar
su enfermedad

Estatuto de
creacion de la
Fundacion

Escasa respuesta

del estado a
casos de
enfermedades

catastroficas
como el cancer y
patologias raras

Director de
Proteccién Social
del MIESS

Velar por la plena
inclusiéon
econdémica y

Talento Humano
Ley Organica de
Discapacidades.

La lista definida
de enfermedades
catastroficas no
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social grupos cubre todas las
vulnerables patologias raras y
catastroficas.
Nifios  menores | Ser incluidos en | Codigo de Niflez | Falta de recursos
de 14 afios que |la proteccién | y Adolescencia. econémicos para
viven con | social del | Ley Organica de | sus necesidades
VIH/SIDA y sus Ecua_ldor Salud. d(?. salud y
i mediante el bono | Derechos de la | basicas.
familiares JGL y mejorar su | nifiez y | Falta de
salud y calidad de | adolescencia. programa de
vida Constitucion de la | proteccion social
Republica del | para casos de
Ecuador. mayor
vulnerabilidad
Pacientes de | Ser incluidos en | Ley Organica Falta de recursos
enfermedades la proteccion | Reformatoria de | econémicos para
catastréficas y social del Salud: 3 sus necesidades
Ecuador Constitucion de la | de salud y
raras y  sus : . -
. mediante el bono | Republica del | basicas.
familiares JGL y mejorar su | Ecuador. Falta de
salud y calidad de cobertura para
vida casos que no
tienen seguridad
social.
Personal técnico | Recibir la | Talento humano | Poca
de la Misién | capacitacion Tiempo capacitacion
Joaquin Gallegos necesaria, para Qonpcimientos
Lara implementar el técnicos  en la
bono JGL normativa de la
Proteccion Social
Maestrante Promover Talento Humano | Poco apoyo en la
impulsar la | Conocimientos politica  publica
inclusion en el | obtenidos en la|para proteccidon
Bono Joaquin | Maestria de | social de grupos
Gallegos Lara a | Gerencia de atencion
los grupos | Ley Orgéanica de | prioritaria
vulnerables. Discapacidades
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8.2 ARBOL DE PROBLEMAS

DISMINUCION DE LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON ENFERMEDADES CATASTROFICAS Y RARAS,
EN MENORES DE 14 ARNOS VIVIENDO CON VIH/SIDA

Mavyor vulnerabilidad
Necesidades basicas bioligica
de salud insatisfechas |

| Depresion, estrés, intentos de suicidio

Descapitalizacion

familiar Incremento de la Morbimortalidad
Personas con Personas con Personas viviendo
enfermedades enfermedades raras y con VIH/SIDA sin
catastroficasy raras catastréoficas sin atencion meédico-
desprotegidas atencién médico-social social

I | |

PERSONAS CON ENFERMEDADES CATASTROFICAS Y RARAS, NINOS/AS MENORES DE 14 ANOS EN
CRITICIDAD SOCIOECONOMICA NO CUENTAN CON EL BENEFICIO DEL BONO JOAQUIN GALLEGOS LARA

No se aplica una politica de Desproteccion Desproteccion
inclusion para las personas con social a personas social a ninos/as

enfermedades que padecen con enfermedades viviendo con

enf. Catastrdficas y raras catastroficasy raras VIH/SIDA
Escaso presupuesto designado Las personas no tienen Nose han aplicado programas
a la proteccion social acceso a otros seguros sociales para este grupo
I I |
Pocos programas de proteccion social a grupos de Ausencia de la intervencion

estatal a las familias con
ninos/as viviendo con
VIH/SIDA en criticidad
socioeconomica

atencion prioritaria
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8. 3 ARBOL DE OBJETIVOS

MEJORAMIENTO DE LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON ENFERMEDADES CATASTROFICASY
RARAS, Y DE LOS/AS MENORES DE 14 AROS VIVIENDO CON VIH/SIDA

Menor vulnerabilida

biologica

Menor prevalencia de Depresion,
estrés, intentos autoliticos

Disminucion de Morbimortalidad IH

" Necesidades basicas

Menor
Descapitalizacion

Personas con
enfermedadesrarasy
catastroficas con
tencion medico-social

con VIH/SIDA con

encion méedico-

PERSONAS CON ENFERMEDADES CATASTROFICAS Y RARAS, NINOS/AS MENORES DE 14 ANOSEN

CRITICIDAD SOCIOECONOMICA CUENTAN CON EL BENEFICIO DEL BONO JOAQUIN GALLEGOS LARA

Proteccion social a
nifios/as viviendo
con VIH/SIDA

personas oon*; ‘
enfermedades

proteccion social

Establecimiento de programas de proteccior
grupos de atencion prioritaria
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8.4 MATRIZ DE MARCO LOGICO

MEDIOS DE
OBJETIVO INDICADORES VERIEICACION SUPUESTOS

FIN La metodologia y el
Mejorar la calidad de Documento  de | proceso empleado en el
vida de las personas con ingreso de | trabajo han sido
enfermedades beneficiarios aceptados por los/as
catastroficas y raras, y beneficiarios, generando
en los menores de 14 motivacion y
afos que viven con compromiso en las
VIH/SIDA. personas con

enfermedades
catastréficas y raras, v,
menores de 14 afios
viviendo con VIH/SIDA y

sus cuidadores.
PROPOSITO 100% de inclusion | Base de Datos | La Secretaria Nacional
de personas con | del Proyecto | de Planificacion y el
Lograr la ampliacion del | enfermedades “Mision Solidaria | Ministerio de Economia

beneficio  del Bono
Joaquin Gallegos Lara,
a las personas con
enfermedades

catastréficas y raras, y a
menores de 14 afios

catastréficas y raras
al Bono  “Joaquin
Gallegos Lara”.

100% de los menores
de 14 afios que viven
con VIH/SDIA son

Joaquin Gallegos
Lara”.

y Finanzas priorizan el
presupuesto requerido a
la Vicepresidencia de la
Republica para la
entrega a los
beneficiarios/as.

gue viven con VIH/SIDA | beneficiarios del Se cuenta con los
en situacién de criticidad | Bono “Joaquin recursos financieros vy
socioecondmica Gallegos Lara”. te_cnlco_§ para la
ejecucion del trabajo
- El MSP, y MIES
trabajan
coordinadamente
RESULTADOS 1.1 Un Decreto | Documento  del | Existe voluntad y apoyo
ESPERADOS Ejecutivo para la | Decreto Ejecutivo | politico para la
1. Politica de inclusion | inclusibn de las institucionalizacion  del
aplicada en las | personas con Programa.
personas que padecen | enfermedades
enfermedades catastroficas y raras,

catastréficas y raras, v,
menores de 14 afios que

viven con VIH/SIDA
como beneficiarios/as
del Bono  “Joaquin

Gallegos Lara”.

y, menores de 14
afios que viven con
VIH/SIDA al Bono
Joaquin Gallegos
Lara, aplicado hasta
agosto del 2012.

1.2 Una Resolucion
que establece los
criterios de inclusién

Documento de la
Resolucion




como  beneficiarios
del Bono Joaquin
Gallegos Lara y el
pago del bono, hasta
septiembre del 2012.

1.3 Un convenio
frmado con MSP
para la

operativizacion de la
Inclusion de
enfermedades

catastroficas y raras,
y, menores de 14
afios viviendo con
VIH al Bono Joaquin
Gallegos Lara, hasta
septiembre del 2012.

Vicepresidencial

Documento
Convenio firmado

Predisposicion de las

autoridades del MSP

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

2.1 100% de
técnicos de la Misién
Joaquin Gallegos
Lara capacitados en
el procedimiento de
Inclusién en el Bono
a las personas con
enfermedades

catastréficas y raras,
y, menores de 14

anos viviendo con
VIH/SIDA hasta
septiembre

2.2 1.000 personas
con enfermedades
catastroficas y raras,
son beneficiarias del
bono Joaquin
Gallegos Lara hasta
noviembre

Registros de

Capacitacion.

Informes
fotograficos.

de
de
del

Informe
inclusion
casos
Proyecto
“Joaquin
Gallegos Lara”

Base de Datos
del Proyecto
“Misién  Solidaria
Joaquin Gallegos
Lara”.

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

3. Menores de 14 afios
qgue viven con VIH/SIDA
son beneficiarios del
bono “Joaquin Gallegos
Lara”

3. 1. 300 menores
de 14 afios que viven
con VIH/SIDA son
beneficiarios del
Bono Joaquin
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 Republica 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 | “Mision Solidaria | integra y realizan un
clinicas de  VIH | Joaquin Gallegos | trabajo coordinado vy
capacitados en el | Lara”. eficiente.
procedimiento de
Inclusién en el Bono | Registros de | Las metodologias vy
a los menores de 14 | Capacitacion. temas de capacitacion
afios viviendo con son aceptados por los
VIH/SIDA, hasta técnicos.
septiembre
Existe coordinacion
interinstitucional en el
trabajo de campo (VPR,
MSP, MIES y gobiernos
locales).
ACTIVIDADES PRESUPUESTO CRONOGRAMA | RESPONSABLE
RESULTADO 1.
Politica de inclusién
aplicada en las
personas que padecen
enfermedades
catastréficas y raras, v,
menores de 14 afios que 0 USD
viven con VIH/SIDA 30 de Septiembre
como  beneficiarios/as del 2012 Maestrante
del Bono “Joaquin
Gallegos Lara”.
A 1.1 Elaboracién de
documento y
presentacion a la
Vicepresidencia para la
inclusion en el bono JGL 0 USD Enero 2012 Maestrante
personas con
enfermedades
catastroficas y raras, y
menores de 14 afios que
viven con VIH/SIDA.
A 12. Apoyo en la
elaboracion de Proyecto Maestrante
de Reforma al Decreto o0 uUsD Febrero de 2012
Ejecutivo No. 422
A 1.3. Tramites para
Impulsar - la firma de 0 USD Abril de 2012 Maestrante
Reforma al Decreto
Ejecutivo No. 422
A 1.4. Elaboracion de 0 USD Abril - Mayo 2012 Maestrante

Proyecto de Reforma al
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Decreto Ejecutivo No.
1138

Al5. Tramites para
Impulsar la firma de Junio - Agosto
Rel?orma al  Decreto 0uUSDb 2012g Maestrante
Ejecutivo No. 1138
A 1.6. Solicitud de . S
Priorizacion de Proyecto 0 USD ‘]u"O/g‘ngSto de C%?rd'.?ac'qr,] de
a SENPLADES anificacion
A 1.7. Priorizacion de Septiembre de Coordinacion de
Proyecto por 0uUSD 2012 Planificacion
SENPLADES
Al.8. Apoyo para la
elaboracion y firma de
Resolucion
Vicepresidencial que
establece criterios de
inclusié_n y pago Hasta 14 de Maestrante
respectivo del bono a las 0 USD septiembre de
personas con
2012
enfermedades
catastréficas y raras, vy
menores de 14 afios que
viven con VIH/SIDA.
A19. Apoyo en Ila
elaboracion y firma de
convenio de co- Hasta el 30 de Maestrante
ejecucion con el 0 uUsD septiembre de Gerencia Proyecto
Ministerio de  Salud 2012 Joaquin Gallegos Lara
Publica.
RESULTADO
ESPERADO 2.
Proteccion Social Diciembre de | Vicepresidencia de la
fortalecida, para las 2012 Republica
personas que padecen .
enfermedades 2'990 000 USD
catastroficas y raras
como beneficiarios/as
del bono “Joaquin
Gallegos Lara”.
A 2.1 Taller de
capacitacion a 25 Septiembre  de | Maestrante
técnicos de la Misién 2012
Joaquin Gallegos Lara, Gerencia del Proyecto
en el procedimiento de 2500 USD
inclusion a los
beneficiarios del Bono
JGL
A 2.2. Trabajo de campo | Transporte 70 USD Del 15 de Maestrante
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en 24 provincias del pais

dia /c Técnico

Septiembre de

Gerente del proyecto

para la inclusion de 1000 | Alimentacién 20 USD 2012 al 15 de Técnicos Provinciales
personas con | dia /c Técnico noviembre de del Proyecto
enfermedades Varios 10 USD dia /c 2012 MSP
catastrdéficas y raras. Técnico MIES
100 USD POR DIA
POR TECNICO
42 dias de
intervencion x 25
Técnicos:
105 000 USD
A 23. Apoyo para | Octubre: 500 = 120
aplicar el bono Joaquin | 000 USD Noviembre 2012
Gallegos Lara a 1000 | Nov: 1000 = 240 000 Maestrante
personas con | USD
enfermedades 2013= 2'880 000 | Diciembre 2012
catastréficas y raras. uUsD
RESULTADO
ESPERADO 3 Diciembre de
Proteccion Social | 866 000 USD 2012 Maestrante
fortalecida para menores
de 14 afos que viven
con VIH/SIDA como
beneficiarios del bono
“Joaquin Gallegos Lara”
A 3.1 Taller de
capacitacion a 24
coordinadores de las
clinicas de VIH, de :
Ministerio de Salud , en 1000 USD Septiembre de Maestrante

el procedimiento de
inclusién a los
beneficiarios del Bono
JGL, a los menores de
14 afios que viven con
VIH/SIDA

2012

Gerencia del Proyecto

A 3.2. Apoyo para
aplicar el pago del bono
Joaquin Gallegos Lara a
cuidadores de 300
menores de 14 afios 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
Republica

PRESUPUESTO
TOTAL

4°353 000 USD

Diciembre 2013

GASTO CORRIENTE
MEF
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CAPITULO Il

8. RESULTADOS

RESULTADO No. 1

Politica de inclusién aplicada en las personas que padecen enfermedades
catastroficas y raras, y, menores de 14 afios que viven con VIH/SIDA como

beneficiarios/as del Bono “Joaquin Gallegos Lara”.

INDICADORES DEL RESULTADO No. 1
a. Un Decreto Ejecutivo para la inclusién de las personas con
enfermedades catastroficas y raras, y, menores de 14 afios que viven con

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

Para lograr los resultados se realizaron las siguientes actividades:

A 1.1. Elaboracion de documento y presentacion a la Secretaria General de la
Vicepresidencia de la Republica, para la inclusion en el bono JGL personas
con enfermedades catastréficas y raras, y menores de 14 afios que viven con
VIH/SIDA.

Para la ejecucion de esta actividad se elaboré en primera instancia una propuesta
para la Inclusibn de las enfermedades catastroficas y raras al Bono Joaquin
Gallegos Lara. (ANEXO1)

Al.2. Apoyo en la elaboracién de Proyecto de Reforma al Decreto Ejecutivo
No. 422

Tras la aprobacion de la Secretaria General de la Vicepresidencia de la presente
iniciativa, se apoyo en la elaboracién del proyecto de Reforma de Decreto Ejecutivo
No0.422 por el cual se cred en el afio 2010 el Bono Joaquin Gallegos Lara. Dicho
proyecto fue trabajado y consensuado con los principales actores del sector social.
Posteriormente enviado a la Presidencia de la Republica.

(ANEXO 1)
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Al1.3. Tramites 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 Subsecretaria Juridica de la Presidencia de la Republica, con los Ministerios
de Salud y Coordinaciéon de Desarrollo Social. EI Decreto Ejecutivo No0.1138 se
firma el 19 de abril del 2012. (ANEXO 2)

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

La reforma del Decreto Ejecutivo No0.422, derivé en la promulgacion del Decreto
Ejecutivo N0.1138 por el cual se incluyen como beneficiaros del Bono Joaquin
Gallegos Lara a las personas que padecen enfermedades catastréficas y raras. Sin
embargo, dicho decreto excluyd a los beneficiarios de la Red de Proteccidén Social,
es decir a la mayoria de beneficiarios como pacientes de Céancer, Insuficiencia
Renal, Cardiopatias congénitas y otros, ademas excluia a quienes estan protegidos
por programas del Sistema Nacional de Salud, como por ejemplo a personas
viviendo con VIH/SIDA. Por tal razén fue necesaria proponer una reforma adicional
al Decreto Ejecutivo N0.1138, que incluya a los beneficiarios de la Red de
|Proteccion Social y ademés se incluya a personas viviendo con VIH/SIDA, en

particular menores de 14 afos.

A1l.5. Tramites para Impulsar la firma de Reforma al Decreto Ejecutivo No. 1138
El proyecto de Reforma al Decreto Ejecutivo N0.1138, consensuada con todos los
actores del sector social fue enviado a la Secretaria Nacional Juridica de la
Presidencia de la Republica 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 reformo el Decreto No. 1138, con la

firma del Decreto Ejecutivo N0.1284 (ANEXO 4)

1. Reunién con Sr. Vicepresidente de la Republica, Lcdo. Lenin Moreno Garceées

para explicacion técnica del contenido de la Reforma.
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2. Sustentacion técnica de la reforma al Dr. Richard Espinoza, Ministro
Coordinador de Desarrollo Social.
3. Sustentacion Técnica al Dr. Alexis Mera, Secretario Nacional Juridico de la

Presidencia de la Republica.

A1.6. Solicitud de Priorizacién de Proyecto a SENPLADES

Cumplir esta actividad fue de vital importancia, una vez aprobada la base legal, fue
necesario solicitar a la Secretaria Nacional de Planificacion y Desarrollo, a través del
SIPelP (Sistema Integrado de Planificacion e Inversién Publica) la priorizacion de la
nueva fase del proyecto (Inclusion de Enfermedades Catastroficas y Raras v,
Menores de 14 afios viviendo con VIH/SIDA, tomando en consideracion que el
requerimiento y la proyeccion institucional se sitia en la garantia de cobertura de
18282 personas con discapacidad severa y 5000 personas con enfermedades
catastroficas y raras hasta el afio 2015, con la priorizacidbn se hace efectiva la
politica publica con la asignacion de recursos. Siguiendo el proceso regular se envio
la respectiva solicitud. (ANEXO 5)

A 1.7. Priorizacién 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, o que permite iniciar la

operativizacién del mismo. (ANEXO 6)

b. Una Resolucion que establece los criterios de inclusibn como

beneficiarios del Bono Joaquin Gallegos Laray el pago respectivo del bono.

Al1.8. Apoyo para la elaboracion y firma de Resolucion Vicepresidencial que
establece criterios de inclusién y pago respectivo del bono a las personas con
enfermedades catastréficas y raras, y menores de 14 afios que viven con
VIH/SIDA.
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Para cumplir esta actividad se trabajé en conjunto con el equipo de la Gerencia de
Joaquin Gallegos Lara. La Resolucién Vicepresidencial es el documento legal que
establece los pardmetros técnicos y legales para la inclusiéon, exclusion,
seguimiento, capacitacion y pago de los beneficiarios. (ANEXO 7)

Se establecieron parametros de inclusion tomando en cuenta dos importantes
variables: la situacion clinica de dependencia de otra persona, Y, la criticidad socio
econdmica.

Para la estratificacion del grado de dependencia se tomaron como herramientas de
valoracion las escalas de Karnovsky y Katz.

Para la estratificacion de la criticidad socio econdmica se considero 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 valoracion in situ por parte del Técnico de la Misién Joaquin
Gallegos Lara.

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

C. Un convenio firmado con Ministerio de Salud Publica para la
operativizacion de la Inclusién de enfermedades catastroficas y raras, v,

menores de 14 afios viviendo con VIH al Bono Joaquin Gallegos Lara.

A1.9. Apoyo en la elaboracion y firma del convenio de co-ejecucién con el

Ministerio de Salud Publica.

Para la ejecucion operativa de esta iniciativa se debio elaborar y firmar un convenio
de suma importancia con el Ministerio de Salud Publica 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
Proteccion Social fortalecida, para las personas que padecen enfermedades

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

INDICADORES DEL RESULTADO 2

a. 100% de Técnicos de la Misioén Joaquin Gallegos Lara capacitados en el
procedimiento de inclusion de beneficiarios del Bono Joaquin Gallegos Laray
el pago respectivo del bono a las personas con enfermedades catastréficas y
raras, y, menores de 14 afios 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 capacitacion a 25 técnicos de la Misién Joaquin Gallegos Lara,

en el procedimiento de inclusion a los beneficiarios del Bono.

Con la finalidad de socializar la politica publica establecida a través del Decreto
Ejecutivo No. 1284 se realizd un taller de capacitacion con todos los técnicos de la
Mision Joaquin Gallegos Lara. En dicho taller ademas se capacité a los
profesionales en el procedimiento de Inclusibn a las personas que padecen de
enfermedades catastroficas y raras, y, a menores de 14 afos viviendo con
VIH/SIDA. (ANEXO 9)

MEMORIA TECNICA N°2.1.

Grupo meta: 25 Técnicos de la Mision Joaquin Gallegos Lara

Eventos: Taller de capacitacion referente al Decreto Ejecutivo 1138 y 1284
Tema: Capacitacion para la Inclusion de personas que padecen
enfermedades catastroficas, raras o huérfanas, y, menores de 14 afos viviendo con

VIH/SIDA al bono Joaquin Gallegos Lara

Lugar: Salén de sesiones de la Vicepresidencia de la Republica
Fecha: 7 de septiembre del 2012
Duracion: 8 horas
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Facilitadores responsables: Dr. Alex Camacho, Dr. Xavier Garzén
Objetivo general: Capacitacion para la Inclusion de personas que padecen
enfermedades catastréficas, raras o huérfanas, y, menores de 14 afos viviendo con

VIH/SIDA al bono Joaquin Gallegos Lara.

Metodologia, técnicas y materiales empleados:

El taller tuvo tres ejes:

1. Avances en la Mision Joaquin Gallegos Lara. Se socializd los resultados
obtenidos hasta la presente fecha en lo referente a inclusidbn de personas con
discapacidad severa.

2. Inclusion a los nuevos beneficiarios del Bono Joaquin Gallegos Lara,
fundamentado en los Decretos Ejecutivos 1138 y 1284.

3. Mecanismo y procedimientos de inclusion a los beneficiarios que padecen
enfermedades catastroficas, raras o huérfanas, y menores de 14 afios viviendo con

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

Como prueba objetiva de lo realizado anotamos la lista de asistentes, fotografias.
(ANEXO 9)

Compromisos:
El equipo médico se comprometié en poner en practica la normativa estipulada en el

proyecto de Resolucion Vicepresidencial No0.185

Observaciones y sugerencias
En este taller particip6 ademas el personal del Ministerio de Salud Publica, del area

de Enfermedades catastroéficas y raras.
Se sugiere construir un Protocolo de Inclusion en conjunto con el Ministerio de

Inclusibn Econdmica y Social para el proceso de transferencia estipulado en la

nueva Ley Organica de Discapacidades.
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b. 1.000 personas con enfermedades catastréficas y raras son

beneficiarias del bono Joaquin Gallegos Lara

Para alcanzar la meta propuesta se desarrollaron las siguientes actividades:

A 2.2. Trabajo de campo en 24 provincias del pais para la inclusion de 1000
personas con enfermedades catastroficas, raras o huérfanas.

Para cumplir esta actividad y luego del proceso de capacitacion respectivo, durante
los meses de Octubre y Noviembre del afio 2012, se efectué una socializacion
nacional y el trabajo de campo que consistio en la inclusién de casos en los Centros

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

beneficiarios.
MEMORIA TECNICA N°2. 2.
Grupo meta: Personas con enfermedades catastréficas, raras o huérfanas y
sus familias
Evento: Socializacién de la iniciativa
Tema: Nuevos beneficiarios
Lugar: Cotacachi -Enlace ciudadano 288 y Medios de Comunicacion
Nacionales
Fecha: 8 de Septiembre de 2012, Mes de Septiembre y Octubre
Duracion: 30 minutos

Facilitador responsable: Dr. Alex Camacho
Objetivo general: Difundir a la ciudadania la incorporacion de nuevos beneficiarios

al bono Joaquin Gallegos Lara

Metodologia, técnicas y materiales empleados:

Para el cumplimiento de la actividad propuesta, durante el Enlace Ciudadano 288,
liderado por el Sefior Vicepresidente de la Republica, Lcdo. Lenin Moreno Garcés,
se presentd esta nueva iniciativa detallando los parametros de inclusion y

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

Durante el mes de septiembre y octubre se atiende una serie de entrevistas en
varios canales de television en donde se informa a la ciudadania el procedimiento
que deben realizar las personas con enfermedades catastréficas y raras para

acceder al Bono Joaquin Gallegos Lara. (ANEXO 11)

Observaciones y sugerencias

Difundir utilizando otros medios de comunicacion nacionales.

MEMORIA TECNICA N°2.3.
Grupo meta: 1000 Personas con enfermedades catastréficas, raras o
huérfanas y sus familias

Tema:Inclusion nacional de nuevos beneficiarios del bono Joaquin Gallegos Lara

Lugar: 24 provincias del pais

Fecha: Mes de Octubre y Noviembre de

Duracion: 60 dias

Responsable: Dr. Alex Camacho — Dr. Xavier Garzon

Objetivo general: Realizar inclusion de nuevos beneficiarios al Bono Joaquin
Gallegos Lara.

Metodologia, técnicas y materiales empleados:

Con la capacitacion impartida, los técnicos tuvieron dos canales para la inclusion al
bono Joaquin Gallegos Lara de casos de personas con enfermedades catastroficas
y raras. (ANEXO 12)

1. Por demanda espontanea, en los centros de atencion Manuela Espejo, v,

2. Directamente en los domicilios de los potenciales beneficiarios a peticion del
personal de salud, o sus familiares.

Para la Inclusion debieron cumplir los requisitos planteados en la Resolucién

Vicepresidencial 0185, que en resumen son:
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Cédula de Identidad
Certificado diagnostico
Criticidad Socio econdmica demostrada a través del Registro Social

o o T p

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 Publica.

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

enfermedades catastréficas y raras.

Luego de realizado la inclusion de casos de personas con enfermedades
catastroficas, raras o huérfanas en base a los parametros establecidos conforme los
Decretos Ejecutivos No. 1138 y 1284, y la Resolucion 0185, se procedio a realizar
un control de calidad que consistié basicamente en verificar el cumplimiento de los

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

Casos incluidos al 4 de diciembre de 2012: 1823 casos

CUMPLIMIENTO DE LA META: 182,3%

GRAFICO DE RESULTADOS No.2.1.
Beneficiarios del BJGL por enfermedades catastroficas segun grupo de edad.
Diciembre 2012
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Elaboracién: Dr. Alex Camacho

Fuente: Sistema Joaquin Gallegos Lara

Grafico de Resultados No. 2.2.

Enfermedades catastréficas mas prevalentes en los beneficiarios del BJGL.
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Grafico de Resultados No. 2.3.
Enfermedades catastréficas mas prevalentes en los beneficiarios del BJGL
menores de 14 afos.

Diciembre 2012
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RESULTADO No. 3
Proteccion Social fortalecida para menores de 14 afios que viven con VIH/SIDA

como beneficiarios del bono “Joaquin Gallegos Lara”

INDICADORES DEL RESULTADO 3
a. 100% de coordinadores de las clinicas de VIH capacitados en el
procedimiento de Inclusidon en el Bono Joaquin Gallegos Lara a los menores
de 14 afios viviendo con VIH/SIDA.

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

A 3.1 Taller de capacitacion a 10 coordinadores de las clinicas de VIH, de
Ministerio de Salud, en el procedimiento de inclusion a los beneficiarios del
Bono JGL, alos menores de 14 afios que viven con VIH/SIDA

Con la finalidad de socializar la politica publica establecida a través del Decreto
Ejecutivo No. 1284 se realiz6 un taller de capacitacion con los Coordinadores de las

Clinicas de VIH del Ministerio de Salud Publica y el Programa Nacional de SIDA.

Como un proceso de sensibilizacion, fueron reunidos en la Vicepresidencia de la
Republica los principales actores entorno al tema de VIH/SIDA en el Ecuador.
(ANEXO 13)

En dicho taller ademas se capacité a los profesionales en el procedimiento de
Inclusion a los menores de 14 afos viviendo con VIH/SIDA. (ANEXO 14)

MEMORIA TECNICA N°3.1.

Grupo meta: Actores nacionales involucrados en la teméatica del VIH/SIDA
Eventos: Reunidn de socializacion del Decreto Ejecutivo 1284

Tema: Inclusién de personas que padecen enfermedades catastroficas, raras
o huérfanas, y, menores de 14 viviendo con VIH/SIDA al bono Joaquin Gallegos

Lara.
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Lugar: Salén de sesiones de la Vicepresidencia de la Republica
Fecha: 7 de septiembre del 2012
Duracion: 2 horas
Facilitadores responsables: Dr. Alex Camacho
Participantes: Dr. Rodrigo Tobar — Director Nacional del Programa del
SIDA, Dr. Juan Vasconez — ONUSIDA, Fundacion Juvilus, Coalicion Ecuatoriana
de Personas Viviendo con VIH/SIDA.
Objetivo general: Socializacion de la Inclusion de personas que padecen
enfermedades catastroéficas, raras o huérfanas, y, menores de 14 afos viviendo con

VIH/SIDA al bono Joaquin Gallegos Lara.

Metodologia, técnicas y materiales empleados:
Se presentd a los asistentes el Decreto Ejecutivo N0.1284 donde se incluye a los
menores de 14 afos viviendo con VIH/SIDA como nuevos beneficiarios del Bono

Joaquin Gallegos Lara.

La reunion se desarrollé en un ambiente de jubilo, al ser Ecuador el Unico pais de
Latinoamérica en establecer una politica de proteccién social a la nifiez que vive con
VIH/SIDA.

Compromisos:

Los actores expusieron su predisposicion para apoyar en la difusién y

posicionamiento de la iniciativa a nivel regional.

Observaciones y sugerencias
Se sugiere construir un Protocolo de Inclusiéon en conjunto con el Ministerio de
Inclusidbn Econdmica y Social para el proceso de transferencia estipulado en la

nueva Ley Organica de Discapacidades.

El Dr. Juan Vasconez Coordinador de ONUSIDA ECUADOR anuncio el envio de
una carta de felicitacion del Director Regional de ONUSIDA para América Latina al
Sr. Vicepresidente de la Republica por la inédita implementacion de tan importante
politica publica. (ANEXO 15)
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MEMORIA TECNICA N°3.2.
Grupo meta: 24 Coordinadores de las Clinicas de VIH del Ministerio de Salud
Publica
Eventos:  Taller de capacitacion a coordinadores de clinicas de VIH para
aplicacion del Decreto Ejecutivo 1284
Tema: Inclusién de menores de 14 viviendo con VIH/SIDA al bono Joaquin

Gallegos Lara.

Lugar: Guayaquil
Fecha: 18 de septiembre del 2012
Duracion: 8 horas

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

Objetivo general: Socializacion de la Inclusion de menores de 14 afios viviendo
con VIH/SIDA al bono Joaquin Gallegos Lara.

Metodologia, técnicas y materiales empleados:

Se presentd a los asistentes el Decreto Ejecutivo N0.1284 donde se incluye a los
menores de 14 afios viviendo con VIH/SIDA como nuevos beneficiarios del Bono
Joaquin Gallegos Lara.

Se analizé punto por punto los contenidos de la resolucion vicepresidencial 185.

Se establecieron los mecanismo de referencia de casos de menores de 14 afios con
VIH/SIDA desde los Centros de Atencién Manuela Espejo hacia las Clinicas de VIH

y viceversa.

Compromisos:

El Programa Nacional de SIDA del Ministerio de Salud, se comprometio a realizar la
captacion de los casos pertinentes en las clinicas de VIH.

La Vicepresidencia de la Republica a través de sus Técnicos se comprometio a
realizar el seguimiento permanente para mejorar la adherencia de los tratamientos y

cumplimiento de educacion educativa.
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Observaciones y sugerencias
Se sugiere construir un Protocolo de Inclusidon en conjunto con el Ministerio de
Inclusion Econdmica y Social para el proceso de transferencia estipulado en la

nueva Ley Organica de Discapacidades.

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

Bono Joaquin Gallegos Lara

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

Luego de realizado la inclusion de casos de personas con enfermedades
catastroficas, raras o huérfanas en base a los parametros establecidos conforme el
Decreto Ejecutivo No. 1284, y la Resolucion 0185, se procedid a realizar un control
de calidad que consistié basicamente en verificar el cumplimiento de los requisitos

de inclusién. Luego de este procedimiento los resultados fueron:

Casos incluidos al 4 de diciembre de 2012: 262 casos

CUMPLIMIENTO DE LA META: 87,3%

Grafico de Resultados No.3.1.
Prevalencia de VIH-SIDA en beneficiarios del BJGL por grupo etareo
Diciembre 2012
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Grafico de Resultados No0.3.2.

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

beneficiarias del BJGL

Diciembre 2012
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Elaboracion: Dr. Alex Camacho

Fuente: Sistema Joaquin Gallegos Lara

Grafico de Resultados No.3.2.

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

beneficiarias del BJGL por grupo etareo

Diciembre 2012

60

50

40

30

Porcentaje

20

10

0

.

0-1 afio

1-4 afios

5-9 afios

10-14 afios

20-49 afios

50-64 afios

65 afios

mNo

4,6

20,1

45,4

28,9

0,5

o}

0,5

o Si

3,6

9,1

54,5

30,9

¢]

1,8

Elaboraciéon: Dr. Alex Camacho

Fuente: Sistema Joaquin Gallegos Lara

48




EVALUACION DEL PROYECTO
La implementacion de una politica publica es quiza uno de los aspectos mas
complejos y dificiles de concretar cuando no existe voluntad politica.

El Proceso desarrollado por la Vicepresidencia de la Republica, en particular del
Sefior Vicepresidente Lenin Moreno Garcés, ha permitido establecer cambios

histéricos y radicales en la atencion de los grupos histéricamente relegados.

En un trabajo sin precedentes, con la participacion de los actores del sector social y
la sociedad civil, y principalmente del ejecutivo se logré que se emitan los Decretos
Ejecutivos 1138 y 1284, que crean una nueva politica publica que incluye como
nuevos beneficiarios del Bono Joaquin Gallegos Lara a las personas que padecen
enfermedades catastroficas, raras o huérfanas, y, a los menores de 14 afios
viviendo con VIH/SIDA.

Si bien es cierto la meta de beneficiarios de enfermedades catastréficas y raras en
situacion de criticidad socioeconomica fue superada en un 182,3% para la presente
tesis, se proyecta en los proximos 6 meses un niumero aproximado de 3000 nuevos
beneficiarios, situacidbn que estd cubierta por la prioridad determinada por la
SENPLADES al Proyecto Joaquin Gallegos Lara.

Se puede apreciar que la distribucidén por grupo etareo de beneficiarios es mayor en
el grupo comprendido entre 20 a 49 afios con un 24% seguido del grupo entre 50 y
64 afos con 23%.

La patologia mas comun, fue la Insuficiencia Renal Crénica encontrada en el 46,8%
de los casos, situacion que concuerda con el perfil epidemioldgico ecuatoriano,

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

La meta en cuanto a inclusion de menores de 14 afios 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 clinicas proporcionaron direcciones
falsas.
La distribucion etdrea concentra el mayor porcentaje entre los 5y 9 afios de edad

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

Se analiz6 la situacion laboral de las personas cuidadoras de este grupo,

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

Un dato importante es la inclusion de 12 menores en situacion de abandono y

orfandad a través de la Fundacion Juvilus.

Con la inclusiéon de este grupo de beneficiarios, se puede catalogar al presente
trabajo con un éxito total, no solo por el numero de beneficiarios, sino por la
implementacion de una politica que abre las puertas a miles de ecuatorianos, que
ahora tienen una respuesta por parte del estado, que ahora cuentan con proteccion

social.
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EVALUACION DEL INDICADOR DEL PROPOSITO

PROPOSITO

Se establecido un mecanismo de proteccion social para personas con enfermedades
catastroficas y raras, y, a menores de 14 afios que viven con VIH/SIDA en situacion
de criticidad socio-econémica, a través de su inclusién al Bono Joaquin Gallegos
Lara, en el segundo semestre del 2012. El propdsito fue cumplido a satisfaccion.

INDICADOR
1823 personas con enfermedades catastréficas y raras son beneficiarios del Bono

“‘Joaquin Gallegos Lara”. Cumplimiento en 182,3%

262 menores de 14 afios que viven con VIH/SIDA son beneficiarios del Bono

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

(ANEXO 16)
EVALUACION DEL INDICADOR FIN

Luego del trabajo desarrollado se contribuye a mejorar la calidad de vida de las
personas con enfermedades catastréficas y raras, y de los y las menores de 14
afnos que viven con VIH/SIDA, en el marco del cumplimiento de sus derechos.

Indicador
Al finalizar el segundo trimestre de ejecucion del proyecto el 100% de beneficiarios
tienen acceso a un bono de 240 ddlares mensuales que les permitira acceder a

necesidades basicas como alimentacion, 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 Joaquin Gallegos Lara sea
extensivo a las personas que padecen enfermedades catastroficas, raras o
huérfanas, y, a los menores de 14 afios de edad, en situacion de criticidad socio
econdémica, permite incluir en proteccion 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
catastroficas 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 basicas.

3.- lgualmente, al recibir el bono JGL, los menores de 14 afios que viven con
VIH/SIDA en situacién de criticidad socioecondémica, un familiar puede dedicarse
exclusivamente al cuidado del enfermo; el bono también lo pueden utilizar para

adquirir medicina, alimentos o satisfacer las necesidades basicas.

Finalmente, las metas fueron cumplidas y superadas en el caso de las
enfermedades catastréficas, 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) .

52



10.RECOMENDACIONES

El presente trabajo es un aporte muy importante para avanzar en la atencién
progresiva de las enfermedades catastroficas y raras consagrado en la Reforma de
la Ley Organica de Salud en el capitulo referente a las “enfermedades catastréficas

y raras”.

Es necesario que la lista de enfermedades, principalmente de las raras se actualice
periodicamente, para posibilitar que nuevas entidades se sumen e incluyan

paulatinamente.

Creo que la inclusion de los menores de 14 afios que viven con VIH/SIDA al bono
Joaquin Gallegos Lara, serd un gran aporte a la Salud Publica del pais, ya que con
el mejoramiento de la adherencia a los tratamientos disminuira 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 intervencion.

Ademas es necesario trabajar para que el marco legal vigente permita a las mujeres
embarazadas con VIH/SIDA en situacién socio econdémica critica, acceder al Bono
Joaquin Gallegos Lara con la finalidad de reducir a 0 las cifras de transmision

vertical de VIH en el pais.

53



=

10.

11.BIBLIOGRAFIA

Asamblea Nacional del Ecuador (2008), Constitucion de la Republica del

Ecuador. Quito — Ecuador.

. Asamblea Nacional del Ecuador (2012), Ley Organica de Discapacidades. Quito —

Ecuador.

. Asamblea Nacional del Ecuador (Enero 2012), Ley Organica Reformatoria a la

Ley Organica de Salud, Ley 67, para incluir el Tratamiento de las Enfermedades
Raras o Huérfanas y Catastroficas (Articulo 4). Quito — Ecuador.

Brown AE, Kall MM, Smith RD, Yin Z, Hunter A, Hunter A, Delpech VC.(2012).
Auditing National HIV Guidelines and Policies: The United Kingdom CD4
Surveillance Scheme: London, UK: Health Protection Agency

. Bulman D, Mathews M, Parsons K, O'Byrne N. (2012).VIH en las pruebas de

embarazo: El uso de voces de mujeres para la elaboracion de politicas: New

Brunswick, Canada: Universidad de New Brunswick

Buse K, R Blackshaw, Harakeye Ndayisaba MG. (2012). La reduccion a cero en
el SIDA y la salud mundial post-2015. Ginebra, Suiza: ONUSIDA.

Caraél M, H Marais, Polsky J, A. Mendoza. (2009). ¢Existe una brecha de
género en el VIH respuesta? Evaluacién nacional del VIH respuestas de la
Sesion Especial de la Asamblea General de la ONU sobre el VIH informes de
pais / SIDA?. Bruselas, Bélgica: Facultad de Ciencias Sociales de la Universidad
Libre Bruselas

Coalicion Ecuatoriana de Personas que viven con VIH/sida (2010). El Estigma y
Discriminaciéon en VIH/sida. Quito — Ecuador.

Consejo Sectorial de Politica Social (2008), Manual de la Red de Proteccién
Solidaria. Quito — Ecuador.

ljlumba P, Doherty T, Jackson D, Tomlinson M, Sanders D, Persson LA. (2012).
Free formula milk in the prevention of mother-to-child transmission programme:
voices of a peri-urban community in South Africa on policy change: El Cabo city,
South Africa: Health Policy Plan

54



11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

Maman S, King E.(2008). Changes in HIV testing policies and the implications for
women: North Carolina, USA: North Carolina University

Ministerio de Inclusibn Econdémica y Social (2012), Base de Datos de
Beneficiarios de la Red de Proteccién Social. Quito — Ecuador.

Ministerio de Salud Publica (2010), Estadisticas del Programa Nacional de
SIDA. Quito — Ecuador.

Ministerio de Salud Publica (2011), Estadisticas del Programa Nacional de
SIDA. Quito - Ecuador

Ministerio de Salud Publica (2012), Estadisticas del Programa Nacional de
VIH/sida. Quito — Ecuador.

Ministerio de Salud Publica, Programa Nacional de VIH/sida (2010) Informe
Nacional de los Progresos realizados en la aplicacion del UNGASS. Quito —
Ecuador.

Organizacion de las Naciones Unidas, ONUSIDA. Epidemiologia VIH/sida. Quito
— Ecuador.

Pérez Orozco, A (2009), Miradas globales a la organizacién social de los
cuidados en tiempos de crisis |: ¢ Qué esta ocurriendo?. Republica Dominicana.
Presidencia de la Republica del Ecuador (2008), Decreto Ejecutivo No0.1188.
Quito — Ecuador.

Presidencia de la Republica del Ecuador (2010), Decreto Ejecutivo No0.422.
Quito — Ecuador.

Proyecto “Mejoramiento de la calidad de vida de las personas con VIH en
Ecuador (2011). Informe de la consultoria para disefiar una propuesta de
inclusion social y econdmica de personas que viven con VIH en Ecuador. Quito
— Ecuador.

Rivera MN, Kim WJ, Wells J.(2007). An X chromosome gene, WTX, is commonly

inactivated in Wilms tumor. USA: Science.

Rugg D, Marais H, Carael M, De Lay P, Warner-Smith M. (2009) ¢ Estamos bien
encaminados para informar sobre los Objetivos de Desarrollo del Milenio en el
20157?. Ginebra, Suiza: ONUSIDA

55



24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.

Santos Padron, H, (2006). Relacion entre la pobreza, inequidad y exclusion
social con las enfermedades de alto costo en México: México DF, Mexico.

Revista Cubana de Salud Publica.

Stemple L.(2008). Salud y derechos humanos en la actual lucha contra el
SIDA/VIH. California, Estados Unidos: Escuela de Derecho Universidad de

California

Tobar, R. (2012-2013), Datos estadisticos del Programa Nacional de VIH/sida.
Quito - Ecuador, Ministerio de Salud Publica del Ecuador.

Vicepresidencia de la Republica del Ecuador (2012), Reporte de seguimiento a
casos del Bono Joaquin Gallegos Lara. Quito — Ecuador.

Vicepresidencia de la Republica del Ecuador (2010), Estudio Bio psicosocial
clinico genético de las personas con discapacidad. Quito — Ecuador.
Vicepresidencia de la Republica del Ecuador (2011), Resolucion No.191. Quito —
Ecuador.

Vicepresidencia de la Republica del Ecuador (2012), Memorias de la Mision

Solidaria Manuela Espejo. Quito — Ecuador.

SOPORTE ELECTRONICO

www.enciclopediadelecuador.com /temasOpt.php?Ind=896
http://www.unaids.org/es/regionscountries/countries/ecuador/
www.vicepresidencia.gob.ec

www.presidencia.gob.ec

www.un.org.ec/

56


http://www.unaids.org/es/regionscountries/countries/ecuador/
http://www.vicepresidencia.gob.ec/
http://www.presidencia.gob.ec/

12.APENDICES
ANEXO 1

Documento presentado para la inclusion de las enfermedades catastroficas y
raras al Bono Joaquin Gallegos Lara

RAFAEL CORREA DELGADO )
PRESIDENTE CONSTITUCIONAL DE LA REPUBLICA

CONSIDERANDO:

Que, o articulo 11 numeral 2 de la Constitucion de la Repdblica del Ecuadaor,
establece que todas las personas son iguales v gozardn de los mismos
darechos, deberes v oporunidades; v, que nadie peede ser disciminado por
razonas de “(...) discapacidad, diferencia fisica; ni por cualkquier cira distincién
parsonal o calecliva, tampoaral © permanante, que terda por objeto o resultado
menoscabar o anular el reconocimiento, goca o glercicio de los derechos. La
Ley sancionars toda forma de discriminacidn®;

Cue, el aticule 35 de |3 Constitucion de 1a Repiblica dispone que 1as personas
adultas mayoras, nifas, nifios y adolescentes, mujeres embarazedas, personas
con discapacidad, personas privadeas de la fiberad y quienes adolezcan de
anfermadadas catasirdficas o de alla complejidad, recibiran atencidn priortara ¥
especializada en los ambilos plblico o privado, v, que medbiEn alancion
prioritaria por pare del Esiedo, aquellas personas en situacion de resgo v
vulnerabilidad, poniendos especial stencién a hogares o perscnas con doble
vulnerabilicad,

Que, el arledle 50 de la Conslilucidn de la Repdblica dispone que "el Estado
garantizard a toda persona que =ufa de enfermedades catastrdficas o de alia
complefidad el derecho 3 la stencion especiglizada y gratuta a todes los niveles,
da manera oportuna y prafarents”;

Que, mediante Decreto Ejecutivo Mo, 918 de 3 de marzo de 2008, publicado en
Registro Oficial Mo, 288 de la misma fecha, se cred el Gabinete de Gestidn
Estratégica v los Consejos de Politica Sectordal, como Inslancias de asasoria del
Frasidents da la Repablica, an &l cual s2 establece que el Consejo Sactorial de
Politica fiena como mision articular, coordinar v aprobar la politica ministensl e
Interministarial del sector administraltive correspondients v armonizar la politica
sectonal con e Plan Naclonal de Desarrcllo, establaciéndose ademas que las
decizionas del Consejo son de cardcter vinoulante,

Que, el propaste de la "Red de Proteccion Sociel pare apoyo emergents en
situaciones calasioficas individuales a parsonas y hogares ecualornanos™ es
servir de red de segunidad v soporle a las famillas que alraviesan una situackon
emergente melacionada con siniestros sockecondmicos v de salud. En el caso
de los siniestros de salud, el proyecte contempls s intervencidn para “a) La
resolucian de paiologias catastnificas previamenie definidas. b} La atencidn a
discapacidades”,

Que, con Acuerdo Minlsterial Mo, 821 de 2 de julio de 2008, la safior Minisira da
Inclusién Econdémica v Soclal, delegd al Programa de Prateccldn Social PPS, b
implementackin de la “Red de Proleccion Social para apovo emergenie en
situaciones catasirdficas individuales a personas v hogares ecuatoranos, Red de
Proteccion Solidana®;

CQua, mediante Decreto Ejecutive MNa. 422 publicado en &l Registro Oficial Suplemeants
Mo, 252 da § de agosio de 2070, s& crea el Bono “Joaquin Gellegos Larg™ a

57



Que,

favor de las personas con discapacidad severa vy profunda en situscion critica
ques nNo puedan gobemarse por si mismos, identificedas come sles en basa de
dalos de la Mision Solidara Manuela Espajo, con el propdsilo de contribulr a
majorar sus condiclones de vida, ademas se eslablece el valor mensual de U3 §
240,00 (DOSCIENTOS CUARENTA DOLARES DE LOS ESTADOS UNIDOS DE
AMERICA), al familiar responsable del culdade de la persona con discapacidad
severa y profunda en situacién critica, a nombre del titular dal derecha;

as necasano que el Estado también bensficie con esle bono a las personas gue
padacen anfarmedades calzsirdficas o enfermadades raras, definidas como
aguallas arbnicaments debililares, graves, que amenazan la vida;

mediante Oficio No. SENPLADES-SIP-dap-2011-523 de 21 de sepliembre de
2011 el Secretario General de Planificacion para e Buen Vivir indica que los
Prowactas "Estudio Bio-psieszocial sabre personas con discapacidad “Mishdn
Salidaria Manuela Espejo” diagndslico v respuasta”, v "Sislema Macional de
Acogida Misitn Joaquin Gallegos Lara-Hogares con apoyos para personas con
discapacidad severa (fisica, mental intelectusal, mdltiple, en situacian oritica vy
persongs con enfermedades catastrdficas)”, consian en el Plan Anuzl de
Imversiones 2011 v son priarnitanos.

En ejercicio de las atribuciones que ke confieren los numerales 3, 5 v 13 del articulo
147 de la Constitucion de la Replblica v literal f) del articule 11 del Estatulo dsl
Régimen Juridico Administrativo de (a Funcion Ejecutiva.

DECRETA:

Expedir las siguiantes reformas al Decraio Ejecutiva Mo, 422 publicado en el Ragistro
Odficizl Primer Suplemento Mo, 252 de & de agosto de 2010:

Art.1.

a}

= Reemplacess al amiculo 1 del Decrets Elecuthie Mo, 422, publicado en el
Reglstro Oficial Suplements Ko, 252 de 6 de agosto de 2010 por el siquienta:

El Bano “Joaguin Gallegos Lara™, que consisla en la anlrega mansual de USE
240 (DOSCIENTOS CUARENTA DOLARES DE LOS ESTADOS UNIDOS DE
AMERICA), serd enlregado, afavor de las sigulsntes personas:

Con discapacided severa y profunda en siteacicn crifica gque no pusdan
gebermarse por si mismos, identificadas como (zles en la base de daios de la
“Mizion Sclidaria Manuesla Espain”, con &l propdsito de contribuir a mejorar sus
condiclonas de vida.

En esle caso el bono serd entregado, al familiar responsable del cuidado de la
persona con discapacidad severa y profunda en situacion crifics, a nombre del
ttular del derecho. Para el efecto, se entendard como familiar cuidedor &l
conyuge o los parentas hasta el lercer grado da consanguinidad o sagundo da
afinidad. El parentesco se acredtard documentadaments en la forma gue
seflalen los Instructivos gue dicte por la Vicepresidencia de la Repdblica,

En ausencia de éstos vy con la deblda acreditacidn de la Vicepresidencia de la
Fepubica podran acivar como cuidadores personas  allegadas, La
Wicepresidencia da la Repoblica dictard los instrustivos necssaros para la
implementacian del bono en esle caso.

58



Se enlenderd como enfermedades catasindficas, rams o huédanas aquellas
determinadas por el Ministario de Salud Pabica, a través de lista actualizada,
de corformidad con la Ley Organica de Salud.

Conformase la Comisién Tecnica Especializada, que emifia el instruciive en
el cual e fijardn los respectivos pardmetios de inclusion de beneficiarios con
enfarmedades calasindlicas v enlarmedades raras v redaciard el instructivo
para el pago del Bono Joaquin Gallegos Lara a dichas perscnas, de la
giguiente manera: Ella Vicepresidenta'a de la Repdblca o su delegadala,
quiegn la presidird, elia Ministrofa Coordinadora de Desarrollo Social o su
delegadola, elfla Ministrofa de Salud Poblica o su delegadoia v ella Ministrofa
de Inclusian Econdmica y Sacial o su delegadafa,

Tratandose de personas que presenten enfermedades catasindficas gue eslan
en capacidad de autcgobemnarse, el bono se entregard directamente al tiular
del derecho, caso contrano s aplicaran las reglas constanfes en &l segundo ¥
tercaringiso del literal 2) de este ariculo, El bono s entregard por una sola de
las causas indicadas,

Mo tendrdn derecho a recibir el bono Jeaquin Gallenos Lara las personas con
enfermedades reras vy enfermedades catasindficas que se  encuentren
recibiendo pensiones por jubilacion o montepio, las que se encuentren
cublierlas por la sequrdad social, las persoras que estén siendo atendidas por
ol Slslema Macional de Salud, ¥y las personas que eslén cubiertas por la Red
de Proteccion Solidara del Programa da Protecsidn Social.

DISPOSICION GEMERAL PRIMERA.- E! Mnisteric de Finanzas, pravera en el
Prasupuasio General del Estado, y proveerd de los fondos vy asignaciones
prasupusstarEs que cubran los costos que demande |3 entrega del Bono Joaquin
Gallegos Lam, precautelands su soslenibifidad econdmica.

DISPOSICION GENERAL SEGUNDA.- La Vicapresidencia da la Repdblica amitisa las
raformas a los instructivos vigentas, respecto del pago dal boro Josquin Gallegos Lars
a las personas con discapacidad severa ¥ profunda en situacion critica que no pusdan
gobermarse por 81 mismas, identificadas como fales an la bass de datos de la "Mision
Solidaria Manuala Espejo® en aplicacidin de las disposicionas conlanidas an al
presents Decreto

DISPOSICION TRANSITORIA PRIMERA.- La Comisian Técnica espacializada tendrd
al plazo de sesenla dias a partic de la publicaciton de este Decrelo en el Registro
Oficial, para definir s pardmetros de Inclugion da beneflcianios con enfermedades
catastrificas o enfermedades raras.

DISPOSICION FIMAL.- El presente Decreto Ejecutive entrard en vigencia a pardir de
su publicacion en el Ragistro Oficial y de su gjecucion encarguese a la Vicepresidencia
de lz Rapoblica, al  Ministerio de Finanzas, al Ministerio Coordinador de Desarmallo
Social, al Minislero de Salud Pablica, al Ministeds de Inclusion Econdmica v Social y
al Programa de Proleccion Social.

Dado en el Palacio Nacional, en Quito a

RAFAEL CORREA DELGADG )
PRESIDENTE CONSTITUCIONAL DE LA REFPUBLICA

59



ANEXO 2

Decreto Ejecutivo No. 1138

N* 1138

RAFAEL CORREA DELGADQ

PRESIDENTE CONSTITUCIONAL DE LA REPUBLICA

CONSIDERANDO:

Que el articulo 35 de la Constitucion de la Repiblica dispone que las personas adultas
mayores, nifias, nifios y adolescentes, mujeres embarazadas, personas con discapacidad,
personas privadas de la libertad y quienes adolezcan de enfermedades catastréficas o de alta
complejidad, recibiran atencion prioritaria y especializada en los ambitos pablico o privado;

Que mediante Decreto Ejecutivo N” 422 publicado en el Primer Suplemento del Registro
Oficial N° 252 de agosto 6 de 2010, se cred <1 Bono "Joaquin Gallegos Lara" a favor de las
personas con discapacidad severa y profunda en situacion critica que no puedan gobernarse
por s mismos, identificadas como tales en base de datos de la Misién Solidaria Manuela

Espejo, con ¢l propbsito de contribuir a mejorar sus condiciones de vida;

Que ¢s necesario que el Estado también beneficie con cste bono a las personas que padceen
enfermedades catastréficas o enfermedades raras, definidas como aquellas cronicamente

debilitantes, graves, que amenazan la vida;

En ejercicio de las atribuciones que le confieren los articulo 147, nimero 5, de la
Constitucién de la Repiblica y 11, letra f), del Estatuto del Régimen Juridico y

Administrativo de la Funcién Ejecutiva,

DECRETA:

Expedir la siguiente reforma al DECRETO EJECUTIVO N° 422 PUBLICADO EN EL
PRIMER SUPLEMENTO DEL REGISTRO OFICIAL N° 252 DE 6 DE AGOSTO

DE 2010
Articulo 1.- Sustittiyase el texto del articulo | por el siguiente:

Se crea el Bono "Joaquin Gallegos Lara™ a Sfavor de las personas
con discapacidad severa y profunda en situacion critica que no
pueden gobernarse por si mismos, identificadas como tales en la
base de datos de la “Misién Solidaria Manuela Espejo”: o, con
enfermedades catastréficas, raras o huérfanas determinadas por el
Ministeria de Salud, de conformidad con la Ley Orgdnica de Salud.

bone consiste en la emtrega mensual de Us § 240
DOSCIENTOS CUARENTA DOLARES DE LOS ESTADOS
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N 1138
RAFAEL CORREA DELGADO

PRESIDENTE CUNSTITUCIONAL BR W™ PEPIIRLICA

UNIDOS DE AMERICA) al famitiar responsable del cuidado de la
persona enferma o con discapacidad, a nombre del titular del
derecho.

Traténdose de personas que presenien enfermedades catasirdficas
que estén en capacidad de autogobernarse, el bono se entregard a
ellas directamente.

Para el efecto, se entenderd como familiar cuidador al conyuge, o
los parientes hasta el tercer grado de consanguinidad o segundo de
afinidad El parentesco se acreditard documentadamente en la
forma que sefialen los instructivos que dicte por la Vicepresidencia
de la Republica

En ausencia de éstos y com la debida acreditacion de la
Vicepresidencia de la Repiblica podrdn actuar como cuidadores
personas allegadas. La Vicepresidencia de la Repiiblica dictard los
instructivos necesarios para la implementacion del bono en esie
caso.

No tendrdn derecho a recibir el bono “Joaquin Gallegos Lara” las
personas con enfermedades raras o catastréficas que se encuentren
recibiendo pensiones por jubilacién o montepio, las que se
encuentren cubiertas por la seguridad social, las personas que estén
siendo atendidas por el Sistema Nacional de Salud, y las personas
que estén cubiertas por la Red de Proteccién Solidavia del
Programa de Proteccion Social.

Disposicion General.- La Vicepresidencia de la Republica emitiré las reformas a los
instructivos vigentes respecto del pago del bono “Joaquin Gallegos Lara”.

Dispbsicion Final- El presente Decreto Ejecutivo entrard cn vigencia a partir de su
publiiacion en el Registro Oficial y de su elecucion cacdrgucse a la Vicepresidencia de la
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RAFAEL CORREA DELGADO

PRESIDENTE CONSTITUCIONAL DE LA REPUBLICA

a los Ministerios de Coordinacion de Desarrolio Social, Finanzas, Salud

Repiblica,
6n Economica y Social; y, al Programa de Proteccién Social.

Phblica, Inclusi

Dado en ¢l Palacio Nacional, en Quito,a 19 de Abril 2012

lgado
PRESIDENTE QONSTITUCIONAL DE LA REPUBLICA

Doris[§oli ]
MINISTRA COORDINAD! E DESARROLLO SOCIAL
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ANEXO 3

SOLICITUD DE REFORMA AL DECRETO EJECUTIVO No. 1138

72?5572/?4’/&?/25(22 e tr %ﬁ(’/f?fm et Eractor

Oficio Nro. VPR-2012-02558-0

Quito, D.M., 19 de junio de 2012
Asunto: Remitiendo Proyecto de Reforma al Decreto Ejecutivo No. 1138

Sefior Doctor

Alexis Xavier Mera Giler

Secretario Nacional Juridico

PRESIDENCIA DE LA REPUBLICA
o~ En su Despacho

Sefior Secretario:

Con un cordial saludo a nombre del licenciado Lenin Moreno Gareés, Vicepresidente
Constitucional de la Republica y del mio propio, debidamente facultado mediante
Acuerdo Vicepresidencial No. 134 de fecha 1 de febrero de 2011, como es de su
conocimiento mediante Decreto Ejecutivo No. 338 se declara poliiica de Estado la
prevencidn de discapacidades y la atencidn y rehabilitacion integral de las personas con
discapacidad, disponiendo la aplicacién y ejecucion en forma prioritaria y preferente del
Programa "Ecuador sin Barreras”, mismo que serd coordinado por la Vicepresidencia
de la Republica.

Con Decreto Ejecutivo No. 422 de fecha 15 de julio de 20110 se crea el Bono "Joaquin
Gallegos Lara" a favor de las personas con discapacidad severa y profunda en situacién
critica que no pueden gobernarse por si mismos identificadas como tales en la base de
datos de la Mision Solidaria "Manuela Espejo", con el propdsito de mejorar sus
condiciones de vida.

Con el Decreto Ejecutivo No. 1138 se incluyen como beneficiarios del Bono "Joaquin
Gallegos Lara" a las personas que padecen enfermedades catastrdficas, raras o
huérfanas.

Mediante Informe Técnico, el Subsecretario de Proyecios y Gerente del Proyecto
“Joaquin Gallegos Lara", plantea la preocupacion sobre la inexistencia de una base de
datos y lista oficial en el Ministerio de Salud Publica conforme lo establece la Reforma
de la Ley Orgdnica de Salud, gue permita conocer cudles y cudntos ecuatorianos
padecen las llamadas enfermedades catasirdficas, raras o de baja prevalencia; sin
embargo, la Vicepresidencia de la Republica ha considerado necesario elaborar una
propuesta de reforma al Decreto Ejecutivo No. 1138 publicado en el Registro Oficial No.
702 de 14 de mayo del presente afio, para incluir a los/as beneficiarios y beneficiarias
que padecen dichas patologias conforme las direcirices del Sefior Vicepresidente de la
Republica y en cumplimiento al Compromiso Presidencial No. 15762 signado "Extender
el Programa Manuela Espejo™.

= s P
Fenatodzar Nttt
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Oficio Nro. VPR-2012-02558-O

Quite, D.M., 19 de junio de 2012

Cabe sefialar gue el fexto propuesto ha sido trabajado conjuntamente con el Ministerio
de Coordinacién de Desarrollo Social, Ministerio de Inclusion Econdmica y Ministerio
de Salud Publica, para lo que se adjunta la respectiva acta de trabajo.

Particular que pongo en su conocimiento para los fines consiguientes.

Hago propicia la ocasion para reiterarle los sentimientos de especial consideracion y
estima.

Atentamente,

Documento firntado efectrénicamente

P,
' Dr. Armando Cazar Valenzuela

VT b s 5 Z2L S S P - e . .. f o~ (... . o
FenalediarNL L0 Vs Ehite ./&ﬂ' (83584574 Elpeael] lrpormeacion Eedog afwméfiamigcff &

* Documento generads por Cuipux

SECRETARIO GENERAL DE LA VICEPRESIDENCIA DE LA REPI:JBLICA

Anexos:
- Proyecto Reforma Decreto Ejecutivo Junio 2012
- Acta de Reunién VPR MCDS MIES MSP del 19 Abril 2012
- Informe Técnico de Operativizacién de la Subsecretarfa de Proyectos de la Vicepresidencia del 11
Junio 2012
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PROYECTO DE REFORMA AL DECRETO 1138

RAFAEL CORREA DELGADO
PRESIDENTE CONSTITUCIONAL DE LA REFUBLICA

CONSIDERANDO:

e, &l artleule 35 de le ConstBucion de la Replblca dizpons que las personas
adultas mayores, niftas, niftos v adolescentes, mujeras embarazadas, personas
con discapacidad, personss privadas de la Bberlad y guienss adolazcan de
enfermedades catastréficas o de alta complejidad, recibirdn atencitn prioritaria y
espaclalizada en los &mbitos pdblice o privado) y, que rechiran stencion
prioritaria por parte del Estads, agquellas persones en situacion de riesgo y
vulrerabilidad, parendo sspecial afencion a hagares o personas con doble
vulnerabilidzd,

Que, el artleuls 50 de k& Consfitucidn de la Repdblica dispone gue "el Estado
garantizard a toda persong gue sufra de enfermedades cabastréficas o de alls
complejidad al darecho a la alencién especializada y gratuita a todos los niveles,
de manera oportuna y prefersnte”,

Cse, mediante Decreto Ejecutive Mo, 422 publicada en el Registro Oficiel Suplemanta
Mo, 252 de 6 de agosio de 2010, 32 crea &) Bono “Joaguin Galleges Lara™ a
favor da las personas con discepacidad severa v profunda en situacian critica
que no puadan gobamarse por si mismes, identificadas como fales en baze de
datos de la Misian Sofidaria Manusla Espejo, con & propdsito de condribuir a
mejorar sus condicianes de vida, ademds 2 establace al valer mensual de US 3
240,00 (DOSCIENTOS CUARENTA DOLARES DE LGOS ESTADOS UNIDOS DE
AMERICA), al famillar responsable del cuidado de la parsona con discapacidad
severa y profunda en situacitén critice, a nombre del titular del derecha;

Cue, con Desreto Ejecutive Mo, 1138 de 19 da abril de 2012 pubficado en el Regiziro
Oficial Mo, 702 de 14 de mayo de 2012 se reformé el Decreto Ejscutivo No. 422
@n &l que se crea & Bono Joaguin Gallegos Lara, benefickando con éste a las
personas que padecan enfermedades catastrificas;

Glue, 25 necesario introducir una reforma al Decreto Ejecuiivo No. 1138 expedido el 19

de abil de 2012 con & fin de delimitar las perscnas con enfermedades
catastrificas que saran beneficdarias del bono Josguin Gallegos Lara

En sjercicia de las alibuciones que le canfieren los ariculos 147, ndmsare & da la
Constituciaon de la Repiblica v 11 lefra f) del Eststuio del Estatuto del Régimen
Juridics Administrative de fa Funcién Ejecutiva.

ODECRETA:

Expedir la sigulente reforma al Decreto Ejecutive No. 1138 publicadoe en el Regisiro
Oficlal Mo, T2 da 14 de mayo da 2012

Art.1.- Sustittyese el texio del arficulo 1 por &l siguiente:

Sa cras el bono “Joaguin Galleges Larz® = favor de las personas con discapacidad
severa y profunda en situaclén critica que no puedan gobermarse por simismos,
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identificades como tales en Iz base de datos de la Misidén Solidaria Manusla Espejo; o
con enfermadades catasirdficas, raras o huédfanas determinadas por el Ministerio de
Salwd, da conformidad con la Ley Orgdnica de Salud, en situacién de crificidad
socioecondmica. Serdan beneficiarios del bono “Joaguin Gallegos Lara® todoe los
menores de dieciocho aftos viviendo con VIH-SIDA,

El bono congizgte en la entrega mensual de US § 240 (DOSCIENTOS CUARENTA
DOLARES DE LOS ESTADOS UNIDOS DE AMERICA) al familiar responsable del
culdado da la parsona enferma ¢ con digcapacidad, a nembre del titwar ded dereche.

Tratéindose de personas gue presenten enfermedades calasirdficas gue astén en
capacidad de autogobermarse, el bono se eniregard & elles directaments,

Para el efecio, se entenderd como familiar cuidador al cinyuge, o los parienies hasta
al tarcer grado de consanguinidad o segundo de sfinklad. El parenlesco 2o acreditard
documentadamentz en la forma que sefalen [0z instructives gue dicte s
Vicepresidencia de 2 Replblica.

En auszaencia de estos v con la dabida acreditacidn de la Vicepresidencia de la
Repiblica, podran actuar como cuidedores personas alegedes. La Viceprasidencia
de [a Repdbiica dictard [os instructives necesaras para la implementacidn del bono en
eale caso,

Mo tendrdn derecho @ recibir el bone "Joaguin Gallegos Lara® las personas con
enfermedadas raras o calastrificas que =e encuentren reciblendo pensiones por
jubilacidn o montepio, ni las que s& encuentran cubiertas por la Seguridad Social,

Disposicién Final- El presenie Decreto Ejacutivo enfrard en vigencia & partir de su
publicacién en el Regisiro Oficial ¥ de su ejecucidn encdrguese a fa Vicepresidencia de
la Republica, a les Ministerios de Coordinacién de Desarrollo Secial, Finanzas, Salud
Pdblica, Inclusion Econdmica vy Social; v, al Programa de Proteccidn Social.

Dado en el Palacie Macional, en Quite a

Rafaal Correa Delgado )
FPRESIDEMTE CONSTITUCIONAL DE LA REPLUELICA
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ACTA DE REUNIONVPR MCDS MIES MSP

Yicepresidencia de 1a Repablica del Ecuador
Subsecretaria de Proyecles de Solidaridad
“Proyecio Joaquin Gallegos Lara”

ACTA DE REUNION

El 18 de junio del 2012, se rednen en la Sala de Reunicnes de la Vicepresidencia de la
Repdblica del fcuadar, los profesionales del Ministerio de Szlud Publica, Ministerio de
Coordinacion y Desarrello Social y el Ministerio de Inclusion Social asisten a Ia “Socializocion
de Propuesta de Modificacidn al Decreto Ejecutivo N'1138 expedido el 13 de Abril del 2012"
€l mismo Incluye a las personas con enfermedades catastroficas, raras o huérfanas, y, 3 los
menores 18 afios de sdad vivendo con VIH/SIDA 2 Bono Jozquin Gallegos Lara, con aste
antecedente se acuerda:

Que el articulo 35 de la Constitucidn de lg Replblica dispone que las personas adultas
mayores, nifias, niffos y adolescentes, mujeres embarazadas, personas con discapacidad,
persanas privadas de la ibertad y quienes adolezcan de enfermedades catastréficas o de
alta complejidad, recibirdn atencion prioritaria y especializada en ios 2mbitos péblico o
privadoe;

Que mediante Decreto Ejecutivo N°422 publicado en el Primer Suplemento del Registro
Oficial N*252 de agosto 6 de 2010, se cred ¢l Bono "Joaquin Gallegos Lara™ a favor de las
personas con discapacidad severa y profunda en situacidn eritica que no puedan
gobernarse por si, identificadas como tales en base de datos de la Misién Solidaria
Manuela Espejo, con el propdsito de contribuir a mejorar sus condicicnes de vida;

Que es necesario que el Estado también beneficie con este bono a las personas que
padecen enfermedades catastrificas o enfermedades raras, definidas como aquellas
cronicamente debilitantes | graves  que amenaza la vida;

En ejercicio de las atribucones que le confieren el articulo 147, nimero 5, de la
Constitucién de la Repoblica y 11, tetra f}, definidas como aquellas crénicamente
debilitantes, graves, que amenazan la vida;

DECRETA:

Expedir la siguiente reforma al DECRETO EJECUTIVO 1138 Y AL DECRETO EIECUTIVO
N°422 PUBLICADO EN EL PRIMER SUPLEMENTO DEL REGISTRO OFICIAL N*252 DE 6 DE

AGOSTODE 2010

Articulo 1.- Sustitiyase el texto del articulo 1 por el siguiente:
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yicepresidencia de 1a Repiblica del Ecnador
Subsecretaria de Proyecios de Solidaridad
“Proyecio Joaquin Gallegos Lara”

cotastrdficas , raras o huérfonas  determinodas por al Ministerio de Salud , de
conformidad con la Ley orgdnica de Salud , en situacidn de criticidad socloecondmica .
Serdn beneficiarios del bono “ fooquin Goilegos Lora todos los menares de dieclocho
afios viviendo con ViH-SIDA.

£l bono consiste en o entrega mensuail de US 5 240 (DOSCIENTES CUARENTA DOLARES DE
LOS ESTADOS UNIDOS DE AMERICA) ol familiar responsable del cuidado de persena
enferma o can discapocidad, o nombre de titufar del derecho.

Trotdndose de personas que presenten enfermedodes cotastrdficos que estén en copacidad
de auta gobernarse, el bona se entregarn o eflas directomente.

Para el efecto, se entenderd como fomiliar cuidedor @l conyugue, o los penentes hasto el
tercer grodo gde consanguinidod o segundo de ofinidod. El porentesco se ocreditora
documentedomente en la formo que sefislen los insiructivos que dicte por la
Vicepresidencio de la Repiblica.

£n ousencia de estos y con Ja debida acreditacién de la Vicepresidencia de la Repdblica
podrdn actuales como culdadores personos allegodas. La Vicepraesidencio da la Repiblica
oictora los instructivos def bano an aste coco.

No tendrdn derecho a redbir el Dbona "Joogquin Gollegos Lara™ los persones con
enfermedades raros o catostroficas que se encuentren recibiendo pensiones por jubilocion
o mantepls, los gue se encuentren cubierias por los Segunidad Social,

Disposicidn General. - La Vicepresidencia de la Repiblica emitird fas reformas a los
instructivos vigentes respecto del pago del bono *Joagquin Galiegos Lara®.

Disposicidn Finzl- El presente Decreto Elecutivo entrara en vigencia a partir de su
publicacién en el Registro Oficial y de su gjecucion encarguese a la Vicepresidencia de la
Repiblica , a los Ministerios de Coordinaaédn de Desserollo Social, ﬁnacxas, Salud PUblica,
Inclusién Eccndmica y Social; y, &l Programa da Proteccidn Social. )

Y

Dado en el Palacio Nacional, en Quito, a 19 de Abril 2012 |' \J A
Wi
x

68



V==
&
Yicepresidencia de la Repablica del Ecuador

Subsecrelaria de Proyecios de Solidaridad
“Proyecto joaquin Gallegos Lara”

Como puntos de resolucian destacan:

1, Necesidad de modificacidn del decreto ejecutivo 1138, que deberd ser enviado de
inmediato a la Presidencia de la Republica por parte de Iz Vicepresidencia de la
Repablica.

2. El Ministerio de Salud Pablica elaborara un Acuerdo Ministerial para establecer una
lista de entidades y lista de enfermedades, dejando abierto el espacio para que de
manera progresiva enfermedades catastrdficas, raras y huérfanas sean incluidas.

3. Con lanecesidad de unificar la informacidn, la Vicepresidencia de la Republica migrara
¢l proceso de calificacion de criticidad socio econdmica af RIPS (Regisiro Social).

Glasie mmv} A
SUBSECRETARI
ENCIADE LA REPﬁBUCA MINISTERIO COORDINADOR Y

W Ecr

Dr. Ricardo Andrade
ASESOR VICEMINISTRO
MINISTERIO DE SALUD PUBLICA

SOVILA VS

Mdnica Vasquei‘ Sra. Raquel Beltiori
CTORA TECNICA DE OPERACIONES ASESOR TECNICO
MINISTERIO DE INCLUSION SOCIAL (PPS) MINISTERIO DE INCLUSION SOCIAL [PPS)

e = \
~ N %
" _) = | J
Ora. Vlgave a( J

COUHRDINADOHA ENFERMEDADRES HARAS
MINISTERIO DE SALUD PUSBLICA
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ANEXO 4

DECRETO EJECUTIVO No. 1284

N¢ 1280
RAFAEL CORREA DELGADO

PRESIDENTE COMNSTITUCIONAL DE LA REPUBLICA

CONSIDERANDO:

Que el articulo 35 de la Constitucitn de la Repiblica dispone que las personas adultas
mayores, nifias, nifios y adolescentes, mujeres embarazadss, personas con discapacidad,
personas privadas de la libertad y quiencs adolezcan de enfermedades catzstréficas o de alta
complejidad, recibirdn atencidn prioritaria y especializada en los dmbitos piiblico o privado;

Que el aniculo 50 de la Constitucién de la Repiblica dispone que “ef Estado garantizard a
tada persona que sufra de enfermedades catastrificas o de alta complejidad el derecho a
la afencidn especializada y gratuita a todos los niveles, de manera oporiuna y preferente™;

Que mediante Decreto Ejecutivo N° 422 publicado en el Primer Suplemento del Registro
Ofieial N° 252 de egosto & de 2010, se cred el Bono “Joaquin Gallegos Lara” a favor de las
personas con discapacidad severa y profunda en situacidn critica que no puedan gobemarse
por si mismos, identificadas como tales en base de datos de la Mision Solidarla Manuela
Espejo, con el propdsite de contribuir a mejorar sus condicionss ds vids;

Que mediante Decreto Ejecutivo N° 1138 publicado en el Registro Oficial N° 702 de mayo
14 de 2012, se reformd el Decreto Ejecutivo N° 422, benefiziando con este a las personas
que padecen enfermedades catastrificas, raras o huérfanas;

Que es necesario delimitar las personas con enfermedades catastréficas que serin
beneficierias del bono Joaguin Gallegos Lara: .

En gjercicio de las atribucioncs que le confleren los erticulo 147, mimero 5, de la
Constitucién de la Repiblica y 11, letra f), del Estatuto del Régimen Juridico y
Administrativo de la Funcidn Ejecutiva,

DECRETA:

Expedir la siguieate reforma al DECRETO EJECUTIVO N* 1138 PURLICADO EN EL
REGISTRO OFICIAL N° 702 DE MAYO 14 DE 2012,

Artieuls 1.- En &l artizule | efectiense los siguientes cambios:

1. En el primer inciso, [uego de la frase “Ley Orpdwica de Salud” agré ", en
sluacion de criticidad socioecondmica. Serdn beneficiarios del bono ﬁuﬂqﬁﬂ
Gallegos Lara™ todos fos menores de caioree afios viviendo con VIH - 51D4 "
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_ N' 1284
RAFAEL CORREA DELGADO

PRESIDENTE CONSTITUCIONAL DE LA REPUIBLICA

CONSIDERANDO:

2. En el alumo inciso, eliminese lo siguiente *, ias personas gue estén slendo atendidas
por el Sistema Necional de Salud, y las personas que estén cubierias por la Red de
Proteccién Solidaria del Programa de Proteceicn Social”.

Disposicidn General- La Vicepresidencia de la Eepiblica emitird las reformas a los
instructivos vigentes respecto del page del bono “Joaquin Gallegos Lara™,

Disposicion Final- El presente Decreto Ejecutivo entraré en vigenciz a partir de s
publicacidn en el Registro Oficial v de su ejecucién encirguese a la Vicepresidencia de la
Repiblica, a los Ministerios de Coordinacién de Desarrollo Social, Finanzas, Salud
Piblice, Inclusidn Econdmica v Social,

Dado enel Palacio Macional, en Quito, a 30 da Agosto 2012,

M

PRESIDENTE CHRSTITUCIONAL DE LA REPUBLICA
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ANEXO 5

SOLICITUD DE DICTAMEN DE PRIORIDAD MISION JOAQUIN GALLEGOS
LARA

) SENPLADES.
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ANEXO 6

DICATAMEN FAVORABLE A LA NUEVA FASE DEL PROYECTO JOAQUIN
GALLEGOS LARA

‘ £
SENPLADES

Trgitisars it Brwuibon

Officio Nre. SENFLADE 5-5GPEV-101 1-0854-0F
Cuita, DAL, 19 de sepdembre de 2012

Azmnin: DAP proyecio "Miicn solidaria Faaquin Gallegos Lama”™ - Vicspresidencia

Sedior Doctor

Algx Esteban Capacho Vascones

Secredario Cemeral

VICEFRESIDENCIA DE LA REFUBLICA

En wa Despacho

Die mi consideracida:

Mg mfisre 2 [ wolicitad de dictemen de prioridad mealizada por [a Vicspresidencia da 1a
Repablica a tavds dal sistapm STPlP, ol 27 de julic de 2012, mediante 1z ool rapedtic 1a
inforemacisn del "Proyecin Micin Joagquin Gallegos Lam - pam pemsomas con
dizcapacidad severz (fisica, mextal, mielectal, mmldple), stmcitn woco emontomica
crifica o parsonas con enfumedadic msmoficas mras o mérfmas en sitmcicn soco
ecomdmica witica” coa CUP Mo, 30210000.0000.373108, soliciando 2 la Secwizria
Macional de Planificacita v Dasarrallo - SEMPLADES- m amalisis ¥ prooancindenio.

Al mspecio ¥ de amerdo con &l comtemido de Iz documeniacicn preceniada, = pusds
indicar que [ propassta tiene como chistro gunemal mejorar las condicicomss de vida, b
atencitn ¥ caidado de 18 262 parscoas con discapacidad wwera v de 500 peronas con
anfarmedads: cmsmoficas mediznds &l apoye, capacitecion, econocimisnto do derschos
3 lx parsoma, consolidandn &l programs de 1a Misicm Jeamquin Gallegos Lara, durssts al
segundo semeste del afie 2002 y ol prmer semeste del 2013, par w2 sjecocitm
[AITNAnENY Ul Meconocinveedn  los derschos bumanes.

En cuante al costo, [a ejecucion proyecte demanda de ma imwemicn okl de UED
J16087 363,61 que sera fxanciado con mecemos fscalis ¥ e ejecuiar en &l periodo
200122015

Ademas, wobrs b bass ds la docemeatacion repitidy cabe sedlalar gee 1z implemsntacion
¥ opsaracion del proyects sn mencion @6 conimbeir 2 mejorar las condicicnes de wida y los
niveles wocioecomtovicos de las personas con discapacidad sevema v eofermedades
catmsirdficas, rarms, hodrfanas en oficidad soddo econdmica, con indicadorss de
malacion econcmica comemidos o ol docomenin del proyecme: VAMe de UEE
303806194 v TIEs del 32%.

Por lo sxpraesto ¥ considerandn que 1z propussts se anmarca denfro del Plan Nacional ds
Dasarrolls, demcminads pama sste parindn de Gobiams “Plan Nacional pars ol Boes Vhdar
2005-2013, conowiamente com el Objetve 3 “Majerar I calidhd de wida do b
poblacion”™, Poliia 3.4 “Brndar atencion miegral a las mvmjeres v 2 los gropoes de

Jman Dafn Ram Mo D80 p Ay Paiss. PEIOC OG00. Fax WTRE00 o IN02
L Pt Y O PR R R S R
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SENPLADES

Taphlea: e Booilon

Oficio Nro. SENPLADE 5 SGPEV-101 10954 OF
Craita, DAL, 19 de septembire de 2012

ahncitm pricrtara, oom exfogqees 4 ganero, gemeracicmal, Gmiliar, copvemitato e
miercultezal”, la etz Nacicoal de Plambmcon v Desamelle, de acusrde 2 Jo
wsiablocido em ol articnle 6 del Cadigo Crginice do Planificariom v Finenesn Piablicas
pricriza &) "Proyecte Minon Foagein Geallegos Lam - pam pemona con discapecidad
savera (fisica, mantl, intalecmal, mraltiple, | afMACIAN S0CL0 SCOROMYICA COGOCA O PRIMI0AS
con enfermedados catastroficas mras o bedrfanas an sTmacidm socio eoondomics critce”,
di 2cuerdo 2] detalle dal Azaxe 1.

Adiciomalments, 12 Secretarta Nacienal de PlaniScacitn v Desarmollo, & acuerds con lo
sszblecido en &l articulo 118 del Cadige Crgamico de Planificacicn y Finanzas Pablicas,
inchaye en ol Plan Awel da Inversitm 2002 &a [ Viceprosidencia da b Repablica dal
Ecuador sl cizdo proyecin, ¥ souie dictamsno favemble al incementc presupuestanio
solicitadn, de aonerds al demlls prosentado an &l Anexn X

Finalmenis, se recondenda a la Viceprsidanda de 1a Republica acmalimr [y iformaciton
de I3 propussta ez ol Banco e Proyectss. & aczarde a lo sstablecide wn &l articalo 61 dal
Codige Crgémico de PlaniSicacitn y Fizanzas Pablicas.

Con semiimvienins do distingmids comspdaracion

Atsoiamanis,

Decamenie ffrmade elecironicameanie

Mgs. Ana Maria Larea Maldomade
SUBSECRETARTA CENEFRAL DE PLANTFICACTON PARA FL BUEN VIVIE

s =t
- ANFOCRONOOR A NS VAL AT
- ANFHO T CHADRG DICTAMEN FAVORARLE VICEFRESIDERCIA

Copma
Sefiors Foomormmils
Btbrin Dok Almicule Sdmcher
Yicrminbira i Finusn
MINISTEEN) IFE FINANTAS
Seflor Liooraomls
il Forreimndi i Ralwes

Subsrcreiaris de
MINISTEEMD IFE FINANTAS

Jman Lafn Mem bo. D50 p Ay Fams PG 000 Fax: FTER00 Ex INDG
e wribon g e - mad smpakindam padmak o

" e — e
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ANEXO 7

RESOLUCION VICEPRESIDENCIAL No. 185

q)‘wcpzau’dmda do (’a @ﬂp&g&m Jae cc:cuadoz

RESOLUCIONNb. (1185

Dr. Alex Camacho Vasconez
SECRETARIO GENERAL
VICEPRESIDENCIA DE LA REPUBLICA

CONSIDERANDO:

QUE, ¢l articulo 35 de la Constituckin del Ecuador dispone que las personas adultas mayores,
nifias, nifos y adolescentes, mujeres embarazadas, perscnas con discapacidad, personas
privadas de libertad y quienes adolezcan de enfermedades catastréficas o de alta complejidad,
recibiran atencion prioritaria y especializada en los &mbitos piblicos y privados. La misma atencion
pricritaria recibiran las perscnas en situacion de riesgo, kas victimas de wiolencia doméstica y
sexual, maliraio infantl, desastres nafurales o anfropogénices. El Estado prestara especial
proteccién a las personas en condicion de doble vulnerabifidad.

QUE, el articulo 47 de la Consfitucidn, manda al Estado a garantizar politicas de prevencion de
las discapacidades y, de manera conjunta con la sociedad y la familia, procurar la equiparacitn de
oportunidades para las personas con discapacidad y su integracidn social,

QUE, el articulo 48 de la Constitucién dispone al Estado que adoptare a faver de las persona con
discapacidad, medidas que aseguren entre otras el establecimiento de programas especializados
para la atencion infegral de las personas con discapacidad severa y profunda con el fin de
alcanzar el méximo desamollo da su personalidad, el fomento de su autonomia y la disminucidn de
la dependencia.

QUE, Ia Conslitucién de la Repdblica en su Art. 50 garantiza a toda persona que sufra de
enfermedades catastroficas o de alta complejidad, el derecho a la atencion especializada y gratuita
en todos los niveles, de manera oportuna y preferente.

QUE, fa Ley Crgénica reformatoria a fa Ley Orgénica de Salud, Ley 67 en su transitoria PRIMERA
indica "Una vez pubficada la Ley Organica Reformatoria a la Ley Organica de Salud para incluir el
Tratamiento de las Enfermedades Raras o Huérfanas y Catastréficas, el Ministerio de Salud
Pablica emitira y actualizara la lista de enfermedades consideradas raras o huérfanas, al menos
cada dos afcs tomando en cuenta las enfermedades consideradas raras o ultra raras por la | J -
Organizacion Mundial de la Salud/Crganizacion Panamericana de la Salud. * |
ot
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QUE, mediante Decreto Ejecutivo No. 422 de 15 de julio del afio 2010 publicado en el Registro
Oficial N. 252, suplemento de viernes 6 de agosto del 2010, se crea el Bono “Joaquin Galleges
Lara® a favor de las personas con discapacidad severa y profunda en situacion crifica que no
pueden gobernarse por si mismas y que se encueniren identificadas como fales en la base de
datos de la Misidn Solidaria *Manueia Espejo”.

QUE, el Decreto Ejeculivo N. 487 de 24 de septiembre del afio 2010, susfituye el inciso tercero del
articulo uno del Decreto Ejecutivo N, 422 del 15 de julio del afio 2010,

QUE, mediante Resolucién N. 0181 de 10 de noviembre del afio 2010, se emiten los instructives
para la implementacion del pago del Bono “Joaquin Galleges Lara™.

QUE, mediante Resolucion N. 0367 de 21 de octubre del afio 2010, se emite & Instructivo Técnico
para el desarrollo de la Mision "Joaquin Galleos Lara", seguimiento al cuidado de la persona con
discapacidad severa y profunda en situacién crifica y capacitacion a personas cuidadoras.

Que, mediante Decreto Ejecutivo No. 1138 del 19 de Abril del 2012, se sustituye el texto del
articulo 1 del Decrefo Ejecutivo No. 422 publicado en el primer suplemento del Registro Oficial
No. 252 de 06 de Agosto del 2010 por el siguiente * Se crea ef Bono Joaquin Gallegos Lara" a
favor de las personas con discapacidad severa y profunda en situacién critica que no pueden
gobernarse par si mismos, identificadas como fales en la base de datos de 13 "Mision Solidana
Manuela Espejo’; 0 con enfermedades cafastroficas, raras o huérfanas”

Que mediante Decreto Ejecutivo Nro. 1284 publicado en el Suplemento del Registro Oficial No.
788 de 13 de septiembre del 2012, se reforma el Decreto Ejecutivo No. 1138 publicado en el
Registro Oficial No. 702 de mayo 14 del 2012; efectudndose %os siguientes cambios: 1.- se
incorporan como beneficiarios del Bono Joaquin Galleges Lara los menores de catorce afios
viviendo con VIH-SIDA; y 2.- en el ilimo inciso se elfimina lo siguiente * las personas que estén
siendo atendidas por el Sistema Nacional de Salud, y las personas que estén cubiertas por la Red
de Proteccidn Sclidaria del Programa de Proteccidn Sodial’,

Que, &l Codigo Civil en el Titulo XXIX del Libro | determina que las personas juridicas son aquelias
capaces para ejercer derechos y contraer obligaciones; dividiéndose éslas en corporaciones y
fundaciones; y,

En, uso de las facultades conferidas por el Acuerdo Vicepresidencial No. 144 del 04 de
sepliambre del 20127?

N
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Vkcopeasidancia do la Ropiblica dol & cuador
RESUELVO:

EXPEDIR EL “INSTRUCTIVO TECNICO PARA INCLUSION, EXCLUSION Y SEGUIMIENTO
DELAS PERSONAS CON ENFERMEDADES CATASTROFICAS, RARAS O HUERFANAS Y
SUS RESPECTIVAS PERSONAS CUIDADORAS O DE PERSONAS CON ENFERMEDADES
CATASTROFICAS, RARAS O HUERFANAS QUE PUEDAN AUTO GOBERNARSE Y
MENORES DE 14 ANOS VIVIENDO CON VIH-SIDA; DENTRO DE LA MISION JOAQUIN
GALLEGOS LARA"

CAPITULO|I
DEL REGISTRO E INCLUSION
Articulo 1.- REQUISITOS GENERALES PARA SER BENEFICIARIO

Los requisitos para que una persona con enfermedad catastréfica, rara o huérfana y aquelios
menores de catorce afios viviendo con VIH-SIDA, sean considerados e incorporados como
beneficiarios del Bono “Joaquin Gallegos Lara® son:

1. Presentar la copia dela cédula de ciudadania ecuatoriana.

2. Obtener cadula de ciudadania si no la tuviere.

3. Que la persona presente enfermedad catastréfica, rara o huérfana, en capacidad de
auto gobernarse, sea mayor de 18 afios o, que !a persona que tenga una enfermedad
catastrofica, rara o huérfana menor de 18 afos y/o que no posea la capacidad de auto
gobernarse cuente con una persona cuidadora.

4. La enfermedad catastréfica, rara o huériana, sera definida como tal en la “Ley Organica
Reformatoria a la Ley Organica de Salud, Ley 67, para incluir a las enfermedades raras,
huérfanas y calastréficas”, y su lista establecida por la Autoridad Sanitaria Nacional.

5. Que la parsona viviendo con VIH-SIDA, sea menor de 14 afios. y que cuente con una
persena cuidadora, El ingreso se lo realizara desde los seis meses de edad, a través de la
presentacion del cerlificado validado por la Unidad de Atencidn Integral del VIH-SIDA
Materno Infantil del Ministerio de Salud.

6. En el caso de menores de 14 afos con VIH-SIDA en orfandad; el Bono se entregara al
representanta legal determinado por los juzgados de la nifiez y adclescencia

7. Obtener el "Cerlificado Médico actualizado (hasta 6 meses antes), emitido por &
especialsta de la Red de Salud Piblica Integral: Ministerio de Salud Publica incluyendo la
Unidad de Atencion Integral del VIH-SIDA Materno Infantil del Ministernio de Salud, IESS,
ISSFA, ISSPOL, y de fa Red Complementaria de Salud SOLCA, Junta de Beneficencia de”
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Ukcopresidencia do la Ropiblica dol & cuador

Guayaquil y con las instituciones que prestan el servicio al Ministerio de Salud en
capacidad diagndstica de enfermedad catasiréfica, rara o huérfana ylo VIH-SIDA.
Encontrarse en situacidn de crificidad socio econdmica establecida por el indice del
Registro Social menor o igual a 50 puntos. Esta linea de cohorte podra ser modificada
por la Vicepresidencia de la Repablica en el tiempo que considere; en caso que no se
encuenfren registrados, se realizara [a visita domiciliaria por parte del técnico Joaquin
Gallegos Lara quien valorara que fenga al mencs ires 0 mas aspectos sock econdmicos y
familiares comprometidos, para lo cual se considerarén las siguientes variables:

Ingreso econémico familiar por miembro, inferior al salario basico Unificado (SBU)
Condicicnes de la vivienda

Corresponsabilidad familiar (Proteccicn).

Insercidn laberal

Atencion educativa

Drogadiccidn

Alcoholismo

Jefaturas de Hogar

o b B R

En casos en los cuales la enfermedad catastréfica, rara o huérfana tenga resolucidn
terapéufica, el Bono Joaquin Gallegos Lara, se entregard desde el momento del
diagndstico. El beneficiario sera semestraimente valorado por el $cnico Joaguin Gallegos
Lara, quien dependiendo de la evolucién o grado de funcionalidad, determinard su
blogueo o exclusidn,

Ademas en este grupo, se tomard en cuenta la estratificacion en patologias segin el
indice médico de KARNOFSKY- score que aplicara en todos los grupos etéreos. Este
score mide el nivel de actividad del paciente y las necesidades de atencion médica, cuyo
criterio de inclusién sera de igual o menor a 70 puntos, valor que define fa capacidad de
cuidarse, pero incapaz de Bevar a cabo actividad normal o trabajo activo.

La persona que padece de nsuficiencia renal crénica (estadio 5) ademds de los criterios
mencionados previa incorporacion dentro del Bono Joaquin Gallegos Lara, debera cumplir
minimo tres de las siguientes variables; previo informe emifido por trabajo social y, ser
pacientes:

a) Sin proteocion familiar 79/

)
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Vicoprosidancia de b Repiblica dol E cuador

b) Mayores de 65 afos

c) Jefes de hogar

d) Que requieran movilizacién para su fratamiento fuera de su domiciio
e) Con discapacidad fisica o infelectual

f) Con paloiogias oncoidgicas

g) Que presenten dependencia en sus actividades de auto cuidado

12. Las personas con enfermedades catastroficas, raras o huérfanas y menores de catorce
ahos viviendo con VIH-SIDA, no deberan estar recibiendo pensiones por jubilacion o
montepio por parte del IESS, ISSFA 0 ISSPOL.

ARTICULO 2- REQUISITOS PARA QUE UNA PERSONA CON ENFERMEDAD
CATASTROFICA, RARA O HUERFANA CON LA CAPACIDAD DE AUTO GOBERNARSE;
SEA CONSIDERADA E INCORPORADA COMO BENEFICIARIA DEL BONO “JOAQUIN
GALLEGOS LARA",

Para que una persona con enfermedad catastrofica, rara o huérfana, sea considerado(a) como
capaz de auto-gobernarse, debera:

Presentar lacopia de la cédula de cudadania ecuatoriana.

Obtener cédula de ciudadania si no la tuviere,

Ser mayor de edad es decir tener 18 afios cumplidos.

Firma de responsabilidad en el acapite del Registro de Inclusidn; al Bono Joaquin
Gallegos Lara,

e. El estado de auto gobernacion estara definido por la capacidad de administrar o
gestionar sus dependencias basicas, &l cual sera determinado por los $cnicos de la
Vicepresidencia,

ao oo

ARTICULO 3.- DE LAS RESPONSABILIDADES DE LA PERSONA CON ENFERMEDAD
CATASTROFICA, RARA O HUERFANA QUE PUEDA AUTO GOBERNARSE

1. Utilizar adecuadamente ef bono para mejorar su calidad de vida para lo cual deberan
cumplir con los siguientes compromisos:

a) Presentar [a copia de la cédula ecuatoriana
b) Oblener cédula de ciudadania si no la tuviere ﬂ .
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¢} Firmar en la HOJA DE REGISTRO DE INCLUSION de personas con
enfermedad catastrofica, rara o huérfana, en el acapite correspondiente a la
persona que puede auto gobemarse informacion que sera verfficada y
validada por el técnico Joaquin Gallegos Lara de la Vicepresidencia.

d) Direccionar el uso del valor del Beno “Joaquin Gallegos Lara" para gastos
de atencion médica, medicamentos, alimentacion, rehabilitacién, vestido y
movilizacion de si misma, sin exclusion de su entomo famiiar cercano.

e) Asistr a los controles médicos

f) Mantener niveles de cuidado adecuado e integrales de si mismo, conforme
a los ineamientos del proceso de capacitacion.

g) Notificar a los técnicos de Vicepresidencia si existe algn cambio no

N previsioen su estado de salud.

h) Asistir obligatoriamente a los cursos disefiados para el efecto.

- i) Notificar por escrito  al CAIME provincial o a la Vicepresidencia de fa
Repiblica del Ecuador, cuando haya sido incorporado y se encuentre
cubierto como beneficianio por parfe del |ESS, ISSFA, o ISSPOL.

J} Nofificar el cambio de domicilio o residencia a los ¥enicos de Joaquin
Gallegos Lara de la Vicepresidencia.

k) Realizar obligatoriamente la supervivencia cada seis meses en las oficinas
de los CAIMES provinciales o en las oficinas en donde se encueniren los
equipos Joaquin Gallegos Lara Hospitalario

[} Mantener activa una cuenta de ahorros en el Banco Nacional de Fomento

ARTICULO 4.- DE LAS CORRESPONSABILIDADES DE LA PERSONA CUIDADORA DE LAS
PERSONAS CON ENFERMEDADES CATASTROFICAS, RARAS O HUERFANAS MENORES
DE 18 AROS ADEMAS PERSONAS QUE NO PUEDAN GOBERNARSE POR Si MISMAS

La persona cuidadora se comprometera a mejorar la calidad del cuidado de las personas con
enfermedades catasiréficas, raras o huérfanas, constifuyéndose ésta como la responsabilidad
primordial de las personas cuidadoras; para lo cual, deberan cumplir con los siguientes
COMPromisos:

a) Presentar la copia de la cédula de ciudadania toriana
b) Obtener cédula de ciudadania sinola tuviere7
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Firmar la HOJA DE REGISTRO DE INCLUSION, en el acipite comespondiente
a la persona cuidadora,

Direccionar el uso de! valor del Bono para gastos de alencion medica,
medicamentos, alimentacion, rehabilitacion, vestido y mowilizacion de la
persona con enfermedad catasidfica, rara o huérfana, sin exclusion de su
entorno familiar cercano.

Mantener niveles de cuidado adecuado e integrales de la persona con
enfermedad catastrdfica, rara o huérfana, conforme a los lineamientos del
proceso de capacitacion,

Notificar al personal de 1a Vicepresidencia, si existe algin cambio no pravisto
en el estado de salud de los beneficiarios.

Asistir de manera obligatoria a los cursos de capacitacién disefiados para el
caso y a las evaluaciones psicolégicas que se realicen al beneficiario del bono y
la cuidadora

Notificar el cambio de domicilio o residencia al personal de! Proyecto Joaguin
Gallegos Lara de la Vicepresidencia.

Notificar al CAIME provincial si en caso existe cambio de persona cuidadora
Reportar el faklecimiento de la persona beneficiaria del Bono Joaquin Gallegos
Lara a través del servicio Call Center 1800 28-28-28 o por intermedio de los
técnicos provinciales u hospitalarios de la Vicepresidencia de la Repiblica,
ademés de entregar en el CAIME provincial, el Certificado de Defuncién,
Comunicar por escrito si la persona beneficiaria del Bono Joaquin Gallegos
Lara, pasd a formar parte de los beneficios del: [ESS, ISSFA, ISSPOL o de la
Red de Proteccion Social,

Realizar obligatoriaments la supervivencia cada seis meses en las oficinas de
los CAIMES provincial o en las oficinas del equipo Joacquin Gallegos Lara
Hospitalario.

m) Mantener activa la cuenta de ahorros en &l Banco Nacional de Fomento

n)

La persona cuidadora, podra tener bajo su cuidado a un maximo de dos
persenas con discapacidad con enfermedad catastrbfica, rara o huérfana, En
caso de que existan mas de dos personas con enfermedad catastrdfica, rara o
huérfana, solicitara una evaluacion de trabajo social del equipo técnico Joaquin
(Gallegos Lara, Ministerio de Salud Pablica. Una vez emitido el informe y si en el
mismo se evidenciare fa imposibdidad de cuidar a mas de dos personas con
enfermedad catastrifica, rara o huérfana, ¢l técnico procedera a incluir 3 ofra
persona como cuidadora. 1/
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En el caso de personas cuidadoras con nacionalidad exiranjera, las mismas
deberan obtener el camet de refugiados, cédula de identidad o en su defecio,
presentar el registro migratonio. Estos documentos, pammifiran a los técnicos del
proyecto Misién Joaguin Gallegos Lara, verificar el fiempo de permanencia en
el pais asi como el iempo destinado al cuidado del beneficiario del Bono,

Articulo 5.- DE LAS CORRESPONSABILIDADES DE LA PERSONA CUIDADORA DE LOS
MENORES DE 14 ANOS QUE VIVEN CON VIH-SIDA

La persona cuidadora se comprometera a mejorar la calidad del cuidado de los menores de 14
aflos que viven con VIH-SIDA, constifuyéndose ésta como la responsabilidad primordial de las
personas cuidadoras; para lo cual, deberan cumplir con los siguientes compromisos.

a)
b)
c)

d)

a)

h)

)
).

Prasentar copla de la cédula de cludadania ecuatoriana

Obtener cedula de ciudadania si no 1a tuviere.

Firmar la HOJA DE REGISTRO DE INCLUSION, en el acapite correspondiente
ala persona cuidadora,

Direccionar el uso del valor del Bono “Joaguin Gallegos Lara”™ para gastos de
atencién médica integral, medicamentos, alimentacién, vestido, movilizacidn y
educacién del menor de 14 afios que vive con VIH-SIDA, sin exclusién de su
entomo mas cercano.

Mantener niveles de cuidado adecuado e integrales del menor de 14 afios
viviendo con VIH-SIDA, conforme a los lineamientos del proceso de
capacitacion,

Nofificar al personal de la Vicepresidencia, si existe algin cambio no previsto
en el eslado de salud del beneficiario.

Asistir de manera obligatoria a los cursos de capacitacion disefiados para el
caso y a las evaluaciones psicoidgicas del menor de 14 afios y de fa persona
cuidadora

Noftificar el cambio de domicilio o residencia al personal del Proyecte Joaguin
Gallegos Lara de |2 Vicepresidencia.

Notificar al CAIME provincial si en caso existe cambio de persona cuidadora
Reporiar el fallecimiento de la persona beneficiaria del Bono Joaquin Gallegos
Lara a través del servicio Call Center 1800 28-28-28 o por intermedic de los
técnicos provinciales u hospitalarios de la Vicepresidencia de la Repiblica,
ademas de antragar en el CAIME provinial, &l Cartficado de Defuncida. J/-.
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k) Comunicar por escrito si la persona beneficiaria del Bono Joaguin Gallegos
Lara, paso a formar parte de los beneficios del: IESS, ISSFA, ISSPOL o de la
Red de Proteccitn Social,

[) Realizar obligatoriamente la supervivencia cada fres meses en las oficinzs de
los CAIMES provinciales o en las oficinas del equipo Joaquin Gallegos Lara
Hospitalario.

m) Mantener activa la cuenta de ahorros en el Banco Nacional de Fomento

n) La persona cuidadora, podrd tener bajo su cuidado a un mé&ximo de dos
menores de 14 afios viviendo con VIH-SIDA. En caso de que exislan mas de
dos personas viviendo con VIH-SIDA; debera solicitar una evaluacion de frabajo
social del equipo técnico Joaquin Gallegos Lara, Ministerio de Salud Pablica.
Una vez emitido el nforme y si en el mismo se evidenciare la imposibilidad de
cuidar a mas de dos menores de 14 afios viviendo con VIH-SIDA, el fécnico
procedera a incluir a ofra persona como cuidadora.

o) En el caso de personas cuidadoras con nacionalidad exiranjera, ias mismas
deberan oblener el camet de refugiados, c&dula de identidad o en su defecto,
presentar el registro migratorio. Este documento servira para que los técnicos
del proyecto Misién Joaquin Gallegos Lara, verifiquen el tiempo de
permanencia en el pais asi como el fiempo destinado al cuidado del beneficiario
del Bono

Articulo 6. CASOS DE EXCEPCION- PERSONAS CUIDADORAS- FUNDACIONES Y
CORPORACIONES:

En caso que las personas cuidadoras de los menores de 14 aftos que viven con VIH-SIDA sean
personas juridicas; éstas deberan:

a) Las Corporaciones y las Fundaciones deberan ejecutar actividades filanlrépicas; de
beneficencia pablica y estar legaimente constituidas e inscritas en el Ministerio de
Inclusién Econdmica y Social o en el Ministerio de Salud Piblica, Las corporaciones y
fundaciones deberdn haber sido constituidas hasta antes de la publicacion del
Decreto No. 1284 en el Registro Oficial; esto es, el 13 de septiembre del 2012.

b) Dentro de los esiatutos de las Corporaciones o Fundaciones, tendra que constar
como actividad primerdial, ef cuidado integral de mencres de 14 aflos que viven con
VIH-SIDA,

¢) Presentar copla certificada del Acuerdo Ministerial con el cual se consfituyd la
Corporacion o Fundacién ;_/ :
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d) La Fundacién o Corporacién no debera reciir aportes econdmices de ningin
estamento gubemamental.

e) Las Corporaciones y Fundaciones deberan acreditar 5 afios de experiencia minima
mediante certificados que demuestren el cuidado historico de los menores de 14 afios
que viven con VIH-SIDA. Estos cerificados deberan ser conferidos por la Red de
Salud Pabéica o clinicas de VIH

f) Serdn beneficiarios los menores que se incorporen luego de fa vigencia de la
Resolucion y que cumplan con los requisitos establecidos, andlisis e informe
favorable del equipo cnico del Proyecto Joaquin Gallegos Lara

g) Concurrir a las capacitaciones que sean convocadas por la Vicepresidencia de la
Replbhca por intermedio de la Gerencia del Proyecto Joaquin Gallegos Lara.

h) Mantener niveles de cuidado adecuado e infegral de los menores de 14 afios que
viven con VIH-SIDA, conforme a los lineamientos del proceso de capacitacion.

i) Acreditar mediante Declaracidn Juramentada del representante legal, las edades y

s iempo de cuidado de los mencres de 14 afos que viven con VIH-SIDA que se

= encuentran bajo el cuidado de la Fundacidn o Corporacion, manteniendo en resarva
su nombre y otorgandoles un codigo a libre eleccion

|| Presentar a la Gerencia de! Proyecto Joaquin Gallegos Lara, el plan de inversion
semestral, de los recursos que se asignen por cada nifio menor de 14 afios y que vive
con VIH-SIDA

k) Direccionar el uso del valor del Bono “Joaquin Gallegos Lara® para gastos de atencion
médica integral, medicamentos, alimentacién, vestido, movilizacidén y educacién del
menor de 14 afies que viven con VIH-SIDA

[} Tiempo diario que dedica al cuidado de los menores de 14 afies que viven con VIH-
SIDA, que debera ser la mayor parte del dia.

m) Manejo conductual de la persena cuidadera del menor de 14 aflos que vive con ViH-
SIDA

n) Registrarse en la Hoja de Regisiro de Inclusion del Bono Joaquin Gallegos Lara

o) Los $écnicos del Proyecto Joaquin Gallegos Lara evaluaran anualmente la capacidad
técnica de la Fundacidn o Corporacion para realizar ef cuidado adecuado de los nifios
mencres de 14 afios viviendo con VIH-SIDA

Reunidos los requisitos, éstos deberan ser entregados en los CAIME provinciales o en la Gerencia
del Proyecto Joaquin Gallegos Lara para su revisién, inspeccion, validacidn y de ser el caso
aprobach&n./7[i.a

s
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ARTICULO 7. VERACIDAD DE LA INFORMACION MEDICA Y SOCIO ECONOMICA:

La responsabilidad de la veracidad de la informaciéon médica contenida en el “Certificado Médico
de Enfermedades Calastrdficas Raras o Huérfanas y de menores de 14 afios de edad que viven
con VIH-SIDA", sera de quien emite el cerfificado, en los Centros de Alencién de Salud, citados
en el Articulo 1 de la presente Resofucion ylo, de la persona que presenta el certificado médico.

La informacidn del puntaje socio econdmico del Registro Social, sera de exclusiva responsabdidad
del tecnico de la Vicepresidencia quien la imprimird, firmara y adjuntara a la Hoja de Registro de
Inclusion,

El beneficiario una vez que cumpla con los requisitos establecidos y se encuentre establecida su
condicidn de idoneidad, seré identficado en la HOJA DE REGISTRO DE INCLUSION.
ARTICULO 8.- RESPONSABILIDAD DE LA INFORMACION EN LA HOJA DE REGISTRO:

La responsabilidad de la informacién obtenida en la HOJA DE REGISTRO DE INCLUSION de
personas con enfermedad catastréfica, rara o huérfana y menores de 14 afios de edad que viven
con VIH-SIDA, serd de exclusiva responsabilidad de la persona natural o jridica cuidadora o de!
beneficiario que tiene la capacidad de auto-gobemarse,

ARTICULO 9.- FALSEDAD DE LA INFORMACION:

En caso de que la Vicepresidencia de la Repdblica determine que la informacion proporcionada
por las personas mencionadas en los articulos precedentes no es veraz o que la misma fuere
adulterada o modificada, los técnicos del Proyeco Joaquin Gallegos Lara, procederan a excluir al

beneficiario y se iniciaran las medidas administrativas y legales pertinentes, para establecer los
grados de responsabilidad.

CAPITULOII
Articulo 10.-DEL BLOQUEOQ TEMPORAL Y EXCLUSION:
Seran causales de bloqueo temperal del pago del Bone Joaquin Gallegos Lara, Ias siguientes:

a) Mala uiilizacién del bono determinada por los técnicos del Proyecto Joaquin Gallegos
Lara
b) No asistencia al 70 % de las capacitaciones que se imparta. }/--
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¢) Incumplimiento de las comresponsabilidades de la persona cuidadora, establecidas
en los Articulos 3, 4 5 vy 6 de la presente Resolucién. Esta informacion se oblendrd
de la visita de evaluacion que realice el técnico Joaquin Gallegos Lara o medianie
notificacién al mismo por parte del personal de las entidades coejecutanies (Ministerio
de Salud.

d} La falta de asistencia a un contrel médico (adhesién al tratamiento), no justficada,
ante el t&cnico del proyecto Joaquin Galieges Lara

e} Cuando la persona cuidadora no demuestre |z capacidad e idoneidad para el cuidado
de las personas con enfermedades catastrdficas, raras o huérfanas o menores de 14
afios viviendo con VIH-SIDA para lo cual se emitira un informe por parte del téenico
del Proyecto Joaquin Gallegos Lara

f) Fallecimiento de la persona cuidadora en el caso de tenerla

@) El no acceso a sstema educativo regular, especial u ocupacional de nifios nifas y
adolescentes que se encuentren en edad escolar.

h) En el caso de pacientes con Indice médico de KARNOFSKY-score mayor a 70
puntos.

ARTICULO 11.- DEL BLOQUEO DEFINITIVO Y EXCLUSION:

Seran causales de blogueo definitivo y exclusion del pago del Bono Joaquin Gallegos Lara los
siguientes:

a)

b)

Casos en los cuales se evidenciare que la persona con enfermedad catastofica, rara o
huérfana y que los menores de 14 afios de edad que viven con VIH-SIDA, no cumpleran
con los pardmetros de inchusion establecidos en el Articulo 1 de la presente Resolucién.
incumplimiento reiterado de las corresponsabiidades de la persona cuidadora, ylo de la
persona con enfermedad catastrofica, rara o huérfana y que puede auto gobernarse;
establecidas en los articulos 4, 5y 6 de la presente Resolucién, lo cual sera verificado
luego de un mes de haberse detectado el incumpimiento y emitido las respectivas
recomendaciones para el mejoramiento

Fallecimiento de la persona con enfermedad catasiréfica, rara o huérfana o de los
menores de 14 afos de edad que viven con VIH-SIDA

Cuando el beneficiario del Bono Joaquin Gallegos Lara, sea incorporado al  IESS,
ISSPOL o ISSFA.

Casos en los que se evidenciare falsificacién o adulteracidn de la informacion y de
documentos habilitantes para la acreditacion del bono Joaquin Gallegos Lara

hsercion laboral dé la persona con enfermedad catastrofica, rara o huérana, L/ -
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Cuando la Fundaciin o Corporacion que acoge a los menores de 14 afios que viven con
VIH-SIDA no destine el bono para gastos de atencion médica integral , medicamentos,
alimentacion, vestido, movilizacién y educacidn

Cuando la Fundacién o Corporacién se extinga o disuelva.

CAPITULO NI

DEL SEGUIMIENTO AL CUIDADO DE LAS PERSONAS CON ENFERMEDADES
CATASTROFICAS RARAS O HUERFANAS Y MENORES DE 14 ANOS QUE VIVEN CON VIH-

SIDA,

Articulo 12.- DE LOS CAMPOS DE SEGUIMIENTO:

La "Misidn Joaquin Gallegos Lara * establece como campos para el seguimiento del beneficio a
favor de las personas con enfermedades catastréficas, raras o huérfanas, y mencres de 14 afos
de edad que viven con VIH-SIDA, los siguientes:

a)

b)

b)

Seguimiento Médico —Hospitalario
Seguimiento al proceso de cuidado
Seguimiento a la capacitacion,

El seguimiento hospitalario de la persona con enfermedad catastréfica, rara o huérfana
que pueda aulo gobemarse o necesite de una persona cuidadora, se lo realizard cada
seis meses y estard a cargo del equipo médico del proyecto Joaquin Gallegos Lara
hospitalario o regional. EI mismo que establecera su status y su sobrevida.

El seguimiento domiciliario o insftucional dependiendo de la gravedad del paciente y del
preceso de cuidado de la persona con enfermedad calastréfica, rara o huérfana y de
menores de 14 afios de edad que viven con VIH-SIDA, esfara a cargo del personal del
Ministerio de Salud, o del Técnico Hospitalario Joaguin Gallegos Lara.

Del sequimiento a la capacitacion de las cuidadorasles de personas con enfermedades
catastréficas, raras o huérfanas o en capacidad de auto gobemarse estara a cargo del
Ministerio de Salud o del persanal dea Vieepresideneia. J/
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Procedimiento para el seguimiento.

a) En el caso de los pacientes que su condicidn médica impida su movilizacidn, los
t&cnicos/as de la Vicepresidencia en coordinacidn con el Ministerio de Salud Pablica
realizara la visita domiciliaria

b) Cada visita tendra una duracion aproximada de una hora

c) Las visitas seran planificadas institucionaimente.

d) Las visitas al hogar no fendran horario (dia y hora) fijo

@) En las visitas se utilizaran los mecanismos tecnoldgicos designados paraefo o la Ficha
de Seguimiento como constancia fisica de lo realizado.

f) Enloposile se trabajara con todas las personas presentes en el momento de la visita.

El seguimiento y monitoreo se realizara por:

T MEDI A 1A | ALARI
que tendran las siquientes funciones;

1. Realizar fas inclusiones programadas en las provincias donde los solicitantes tengan
dificultad para trasladarse.

2. Realizar el seguimiento segin la programacidn establecida a los beneficiarios en todas
las provincias con especial énfasis sobre los casos mas criticos.

3. Asegurar el cumplmiento de prestaciones del Sistema de Salud y colaborar en la
coordinacion institucional.

4, Elaborar informes mensuales de la ejecucion del proyecto en lo que respecta a
enfermedades catastréficas, raras o huérfanas y menores de 14 afios viviendo con VIH-
SIDA.

5. Establecer estraiegias para buscar alianzas locales para el mejoramiento de fa condicion
de wida de la persona con estas patologias.

6. La Gerencia del Proyecto Joaquin Gallegos Lara, a través del equipo de profesionales de
la salud al nivel hospitalario y en coordinacion con las Subsecretarias Regionales de la
Vicepresidencia, cumpliran con las siguientes actividades:

Coordinar con el personal del Ministerio de Salud Publica el seguimiento de fas personas
con enfermedades catastréficas, raras o huérfanas y de ks menores de 14 afos de edad
que viven con VIH-SIDA conforme al &ea de influencia o al nivel de alencion
correspondiente, /,/ A
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Para la ejecucion de la presente Resolucidn, 2 incorporaran las coordinaciones nacionales de
Enfermedades Catastréficas, Raras o Huérfanas y de VIH-SIDA quienes seran las competentes de
implementar las acciones atinentes a estos dos nueves grupos beneficiancs

MEDI AQUIN

que tendran las siguientes funciones:

1. Realizar el proceso de inclusion de beneficiarios en los hospitales mencionados o en las
instituciones destinadas para este tipo de patologlas.

2. Realizar el proceso de sequimiento médico programado cada seis meses con especial
énfasis a las personas que puedan auto gobernarse.

El proceso implica verificar:
21 Anivel hospitalario:
a.  Valoran el estatus de sobrevida
b.  Valorar el tratamiento.
c.  Evaluar la buena utlizacion del bono
22  Anivel domicifiario en las personas que no puedan trasladarse
a. Verificar el estado de la persona beneficiaria.
b. Evaluar las condiciones médicas y familiares.
¢. Valorar el tratamiento.
d. Evaluar la buena ufilizacién del bono

TRASAJADORAS SOCIALES

1. Actvar y coordinar 1a red de coordinacion de frabajo social con los #écnicos/as de las
instituciones sobre todo del Ministario de Sakud.

2. Disefiar instrumenios técnicos de segquimiento a la familia para su registro y moniforeo

enfre otros

Supervisar y ejecutar talleres de capacitacion de acuerdo a su enforno y necesidad

Supervisar y establecer la red de servicios sociales para atencion a las personas con

discapacidad severa a nivel local y nacional

5. Ofras actividades que se le asignen dentro de sus competencias

= w

ARTICULO 13.- DE LOS REPORTES DE SEGUMIENTO:// 3

{
|
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El reporte de seguimiento hospitalario debera ser subido en la base SIME mddulo Joaquin
Gallegos Lara, asi como también del reporte de seguimiento local sera encargado al Ministerio
de Salud y enviado a la Vicepresidencia de la Repdblica desde sus Subsecretarias Regicnales ylo
de las Direcciones Provinciales y Distritales dei Ministerio de Salud Publica, dentro de los primercs
diez (10) dias de cada mes,

ARTICULO 14.- DE LA COORDINACION INTERINSTITUCIONAL:

La Vicepresidencia de la Replblica, por medio de la Subsecretaria de Proyectos y Gerencia del
Proyecto "Mision Joaquin Gallegos Lara“, coordnara la cooperacion con el Ministerio de Salud
Plblica, Red de Proteccion Sccial, MIES, IESS, ISSFA, ISSPOL y demas instituciones afines y
necesarias, las que asignaran técnicos responsables a fravés de los Directores Nacionales,
Gerentes o funcionarios designades para el efecto.

ARTICULO 15.- DE LA BASE DE DATOS:

A la Vicepresidencia de la Replblica, le corresponde disefiar el aplicativo en web del proceso de
inclusion y la informacion de la Ficha de Seguimiento Mensual del estado de la persona con
enfermedad catastrofica, rara o huérfana y menores de 14 afos que viven con VIH-SIDA, ademas
de la persona cuidadora o de la persona que pueda auto gobemarse.

Este sistema de informacién tendra 4 niveles de permisos de usuarios:

» Acceso ainformacién nacional

» Acceso ainformacién regional

e Acceso ainformacidn provincial y distrital.

o Acceso institucional para cruzar base de datos con: Registro Civil, IESS, ISSFA e
ISSPOL y con la red de Profeccion Sccial u ofras que requiera el Proyecto Joaquin
Gallegos Lara,

CAPITULO IV

DE LA CAPACITACION A PERSONAS CUIDADORAS, DE LAS PERSONAS CON
ENFERMEDADES CATASTROFICAS, RARAS O HUERFANAS O CON CAPACIDAD DE AUTO //
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GOBERMARSE Y MENORES DE 14 ANOS QUE VIVEN CON VIH-SIDA TITULARES . DEL
BONO JOAQUIN GALLEGOS LARA

ARTICULO 16.- CONTENIDOS DE LA CAPACITACION:

Los confenidos de capacitacion deberan ser revisados cada seis meses por la Vicepresidencia de
la Replibiica y contard con la parSicipacidn del Ministerio de Salud Pablica, el Seguro Social
Campesino y otras instituciones afines.

La capacitacién que s2 imparta tratara los siguientes aspecios:

Autoestima y valoracidn personal y familiar
Higiene

Uso de medicamenios

Cuidados paliafivos

integracion social

Otros

R S

ARTICULO 17 PROCESOS DE CAPACTACION:

El proceso de capacitacion sera practico y contendra los siguientes aspectos:

Talleres de capacitacidn al personal de los Hospitales citadas en el Articulo 1

Talleres de capacitacidn a los ¥cnicos nacionales v provinciales del Ministero de
Salud y el Seguro Social Campesino.

Talleres a tcnicosfas de las insfituciones a nivel local.

Talleres a las personas cuidadoras v en capacidad de auto gobemarse

Talleres a las personas naturales o juridicas cuidadoras de los menores de 14 afos
que viven con VIH-SIDA

Talleres de capacitacidn en cascada, estin divididos en urbanos y en rurales yio
conforme al drea de influencia. En b rural y en lo whano los falleres de capacitacion
seran asumidos por el Ministerio de Salud Piblica y el Sequro Social Campesing, de
acuerdo al area de influencia u ofras insfitucionas afines. # v
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Los talleres de capacitacién para personas cuidadoras seran periddicos, precautelando el tiempo
de cuidado de las personas cen enfermedades raras o huérfanas y menores de 14 afies de edad
que viven con VIH-SIDA los lugares para la capacitacidn dependeran de la operatividad local.

Cada técnicofa de fas instituciones, asumira la capacitacidn de 10 personas cuidadoras o
perscnas que pueden aufo gobermnarse.

Se entregara a la persona cuidadora o a la persona en capacidad de auto gobemarse, una “Guia
de Capacitacién” el que contendra los conceptos basicos de los contenidos de capacitacién, en
idicma espadol, con graficos y en lenguaje de faci comprensidn,

Los técnicosfas da las instituciones, tendran una “Guia de Capacitacién™ y material de apoyo
con fos contenidos de los temas de capacitacién.

ARTICULO 18- CAPACTACION EN EL AMBITO DE SALUD:

Los técnicos/a en el ambito de salud del Ministerio de Salud Pablica y el Seguro Social
Campesino; seran quienss capaciten a las personas cuidadoras y [2s personas que estan en
capacidad de aulo gobernarse, siguiendo los procesos de control establecidos por cada institucion.

Disposiciones Transitorias

Primera.- Para la calificacion de crificidad socio econdmico, a partir del afio 2013, se considerara
tnicamenie la valoracion def regisiro social.

Segunda.- La Vicepresidencia de la Repiblica por intermedio de cada una de las Subsecretarias
en un plazo no mayor de un mes a partir de la suscripcidn de fa presente Resolucidn realizard las
acciones administrativas, financieras o logisiicas, atinentes a su cumplimiento.

Tercera.- La Subsecretaria de Proyectos por intermedio de la Gerencia del Proyecto Joagquin
Ga¥egos Lara, elaborara en plazo de 72 horas a partir de [a suscripcion de la presente Resolucion,
el Acy de Confidencialidad con el Ministerio de Salud para la entrega de la base de datos
RPS. 4/

o
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Cuarta-La Subsecretaria de Proyectos por intermedio de la Gerencia del Proyecto Joaquin
Gallegos Lara, elaborard en un plazo de 15 dias a partir de la suscripcion de la presente
Resolucidn los Acuerdos con el IESS, ISSFA e ISSPOL para cruzar la informacion de
bensficiarios,

Quinta.- Previa incorporacion de las diferentes instiluciones, la Gerencia del Proyecto Joaquin
Gallegos Lara, elaborara los informes técnicos respectives para viabilizar mediante acuerdos de
cooperacion interinstitucional |a aplicabilidad de la presente Resolucidn con el Ministerio de Salud,
Seguro Social Campesino y otras insfituciones afines denfro del nivel de competencias y de
influencia geografica.

Sexta.- Encarguese de la ejecucion de la presente Resolucion a la Subsecretaria de Proyectos de
Solidaridad y a la Gerencia del Proyecio Joaquin Gallegos Lara para que el plazo no mayor a 30
dias a parlir de la suscripcidn de la presente Resolucion, repliquen el contenido de la misma a
cada una de 1as partes intervinientes.

Séptima.- La presente Resolucidn tendra vigencia desde la fecha de su suscripsion, sin perjuicio
de su publicacién en el Registro Oficial hasia cuando la institucion a la cual se fransfiera la
competencia elabore su propéa normativa de aplicabilidad.

Dado, en a ciudad de San Francisco de Quito alos, 10 SET. 2012

Gl

___smmanm-em%
__—VICEPRESIDENCIA DE LA REPUBLICA
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ANEXO 8

CONVENIO SUSCRITO CON EL MINISTERIO DE SALUD PUBLICA PARA LA
APLICACION DEL DECRETO EJECUTIVO No. 1284

O\ P, . T~
//(‘(’ ?"E’J!./?é)?{'!'(l ﬂé é’ -__%g'/l((l///[é’ﬂ /?é/(!('//(((){l

CONVENIO DE COOPERACION INTERINSTITUC IONAL ENTRE LA
VICEPRESIDENCIA DE LA REPUBLICA Y EL MINISTERIO DE
SALUD PUBLICA PARA LA IMPLEMENTACION DEL DECRETO No.
1284, INCLUSION AL PROYECTO JOAQUIN GALLEGOS LARA A
PERSONAS CON ENFERMEDADES CATASTROFICAS, RARAS O
HUERFANAS Y MENORES DE CATORCE ANOS VIVIENDO CON V1H-
SIDA.

No. 069-2012

Comparecen por una parte la Vicepresidencia de la Republica, legalmente
representada por el Dr. Alex Camacho, en su calidad de Secretario General,
facultado mediante Acuerdo Vicepresidencial No. 144, a quien en adelante se le
denominard “La Vicepresidencia” y, por otra parte el Ministerio de Salud Pablica
del Ecuador, a quien se lo podré denominar “Ministerio de Salud Pablica”,
representado legalmente por la Mgs. Carina Vance, en su calidad de Ministra de
Salud quienes son hibiles y capaces para contratar y obligarse, por los derechos
que representan en forma libre y voluntaria, acuerdan celebrar ef presente
Convenio de Cooperacién Interinstitucional que viabifiza la implementacion: del
Decreto Ejecutivo No. 1284,

PRIMERA: ANTECEDENTES.-

1-El articulo 35 de la Constitucion del Ecuador manifiesta que las personas
adultas mayores, nifias, nifos y adolescentes, mujeres embarazadas, personas con
discapacidad, personas privadas de libertad y quicnes adolezcan de enfermedades
catastroficas o de alta complejidad, recibirin atencion prioritaria y especializada
en los émbitos pablicos y privados. La misma atencion prioritaria recibirin las
personas en situacién de riesgo, las victimas de violencia doméstica y sexual,
maltrato infantil, desastres naturales o antropogeénicos. El Estado prestard especial
proteccion a las personas en condicion de doble vulnerabilidad.

2.-El articulo 47 de la Constitucién, dispone a que ¢l Estado garantice politicas de
prevencién de las discapacidades y, de mancra conjunta con la sociedsd v la
familia, procurari la equiparacién de oportunidades para las personas «<on
discapacidad y su integracidn social.

3.-.El articulo 48 de la Constitucion dispone que el Estado adoptard a favor de las
personas con discapacidad, medidas que aseguren entre otras el establecimiento
de programas especializados para la atencién integral de las personas con
discapacidad severa y profunda con el fin de alcanzar el maximo desarrollo de su | /
personalidad, el fomento de su autonomia v 1a disminucion de la dependencia. '
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4.-La Constitucion de la Repiblica en su Art. 50, garantizard a toda persona que
sufra de enfermedades catastréficas o de alta complejidad, ¢l derecho a la atencion
especializada y gratuita en todos los niveles, de manera oportuna y preferente.

5.-El articulo 361 de la Constitucién establece que ¢l Estado ejercera la rectoria
del sistema nacional de salud a través de la autoridad sanitaria nacional. ¥y que esta
serd la responsable de formular las politicas nacionales, normar, controlar y
regular todas las actividades relacionadas con la salud. asi como, ¢l
funcionamiento de las entidades del sector,

6.-El articulo 4 de Ley Organica de Salud establece que el Ministerio de Salud
Publica es la autoridad sanitaria nacional

7-El articulo 6 de Ley Organica de Salud, establece las responsabilidades del
Ministerio de Salud Piblica, sin que se haya considerado ninguna responsabilidad
que regule la materia referente a enfermedades consideradas catastroficas

8.-La Ley Orgénica reformatoria a la Ley Orgénica de Salud, Ley 67 para incluir
el tratamiento de las enfermedades raras o huérfanas y catastroficas expresa que el
Estado ecuatoriano reconocerd de interés nacional a las enfermedades
catastroficas y raras o huérfanas; y, a través de la autoridad sanitaria nacional.
implementard las acciones necesarias para la atencidn 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; v,
estindares de calidad, en la promocion, prevencién, diagnostico, tratamiento,
rehabilitacion, habilitacidn y curacion.

9.-Mediante Decreto Ejecutivo No, 422 de 15 de julio del afio 2010 publicado en
el Registro Oficial No. 252, Suplemento de viernes 6 de agosto del 2010, s¢ crea
¢l Bono “Joaquin Gallegos Lara” a favor de las personas con discapacidad severa
y profunda en situacién de criticidad socio econdmica que no pueden gobernarse
por si mismas ¢ identificadas como tales en la base de datos de la Mision Solidaria
“Manuela Espejo™.

10.-El Decreto Ejecutivo No, 487 de 24 de septiembre del afio 2010, sustituye el
inciso tercero del articulo uno del Decreto Ejecutivo No. 42 del 15 de julio del afio
2010 por ¢l siguiente “Para el efecto, se entenders como familiar cuidador al
conyuge o los parientes hasta el tercer grado de consanguinidad o segundo de
afinidad. El parentesco se acreditars documentalmente en la forma que sefialen los

instructivos a dictarse por la Vicepresidencia de la Repiblica”. “En ausencia de /
éstog v enn In dehida acraditacian de la Viconvoridamaia da la D andbdion, ooz

95



CONVENIO 069-2012

7’?(;%)6.)1 Crreeer aé é %//;/ém 05/ E‘é;waaéf

11.- Mediante Resolucién No. 0191 de 10 de noviembre del afo 2010, se emiten

los instructivos para la implementacion del pago del Bono “Joaquin Gallegos
Lara™,

12.- Mediante Resolucion No. 367 de 21 de octubre del afio 2010, se emite el
Instructivo Técnico pars el desarrollo de la Mision “Joaquin Gallegos Lara”,
seguimiento al cuidado de la persona con discapacidad severa vy profunda en
situacidn critica y capacitacién apersonas cuidadoras.

13- Mediante el Decreto Ejecutivo No, 1138 del 19 de abril del 201 2,
se reforma el Decreto Ejecutivo No. 422, en el primer inciso con el siguiente “'o
con enfermedades catastroficas, raras o huérfanas determinadas por ¢l Ministerio
de Salud, de conformidad con la Ley Organica de Salud”.

14.- Mediante ¢l Decreto Ejecutivo No, 1284 publicado en el Suplemente del
Registro Oficial No. 788 de 13 de septiembre del 2012, se reforma el Decreto
Ejecutivo No. 1138, en el primer inciso por el siguiente “en situacion de criticidad
socioecondmica. Serin beneficiarios del Bono Joaquin Gallegos Lara todos los
menores de catoree ailos viviendo con VIH-SIDA™,

15.- Mediante el Decreto Ejecutivo  No, 1284 publicado en el Suplemento  del
Registro Oficial No. 788 de 13 de scptiembre del 2012, se reforma el Decreto
Ejecutivo No, 1138 en el dltimo inciso. eliminando lo siguiente “, las personas
que esteén siendo atendidas por el Sistema Nacional de Salud. v las personas que
estén cubiertas por la Red de Proteccion Solidarias del Programa de Proteccién
Social”,

16.- Con Resolucion No. 0185 de 19 de septiembre del 2012 se expide ¢l
“Instructivo técnico para la inclusion exclusion y seguimiento de las personas con
enfermedades catastrificas, raras o huérfanas y sus respectivas personas
cuidadoras o de personas con enfermedades catastréficas, raras o huérfanas que
puedan auto gobemarse y menores de 14 afios viviendo con VIH-SIDA, dentro de
la Mision “Joaquin Gallegos Lara™,

17.- El Ministerio de Salud Pablica del Ecuador, como autoridad sanitaria, ejerce
fa rectoria, regulacion, planificacion, gestion, coordinacién y control de la salud
publica ecuatoriana a través de la vigilancia v control sanitario. atencién integral a
personas, promocion y prevencion, investigacién y  desarrollo de la ciencia y
tecnologia, articulacion de los actores del sistema, con el fin de garantizar el
derecho a la salud,

I8.- La Ley Orgénica de Discapacidades, publicada en ¢l Registro Oficial No, 796 /
de 25 de septicmbre del 2012; en su Articulo 3§ indica que serfn amparados nor [/,
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esta ley las personas con discapacidad ecuatoriznas o extranjeras que se
encuentren en el territonio ecuatoriano,

19.- Mediante memorando No, VPR-2012-2302-M de 28 de septiembre de 2012,
el Subsecretario de Proyectos, remitid las  propuestas  para la aprobacion
v suscripcion de los Convenios de Cooperacion  Interinstitucional
entre la Vicepresidencia de la Repiblica con el Ministerio de Salud
Publica, EIl Instituto de Seguridad Social, Instituto de Seguridad Social
de las Fuerzas Armadas y El Instituto de Seguridad Social de la Policia
Nacional , que fueron estructuradas por la Gerencia de Joaquin Gallegos.

20.- Con nota inserta en el memorando No. VPR-2012-2302-M de 28 de
septiembre de 2012, el seflor Secretario General autonizd la elaboracion del
Convenio de Cooperacion Intennstitucional entre la Vicepresidencia de la
Republica, ¢l Ministerio de Salud Publica, El Instituto de Seguridad  Social,
Instituto de Scguridad Social de las Fuerzas Ammadas y El Instituto de
Seguridad Social de la Policia Nacional.

SEGUNDA: OBJETO.-

2.1.-Los comparecientes acuerdan unir esfuerzos para operativizar lo dispuesto
en el Decreto Ejecutivo No. 1284, esto es, incluir dentro de los beneficios gue
otorga el Proyecto Joaquin Gallegos Lara, a las personas con enfermedades
catastroficas, raras o huérfanas y a menores de 14 afos viviendo con VIH-SIDA;
que no estén siendo atendidas por el Sistema Nacional de Salud y por la Red de
Proteccion Solidaria del Programa de Proteccion Social; bajo los criterios de
inclusion, establecidos en Ia reglamentacion determinada para el efecto,

TERCERA: COMPROMISOS DE LOS COOPERANTES
3.1.-Del Ministerio de Salud:

e Entregar el primer dia de cads mes a la Vicepresidencia dela
Repiblica, la  base de datos actualizada de los beneficianios con
enfermedades catastroficas, raras o huérfanas y de menores de 14 afios
viviendo con VIH-SIDA, de la red de proteccion solidaria. La base de
datos contendra la  informacién relativa a los siguientes campos:
Nombres y apellidos, cédula de ciudadania o documento que acredite ¢l
estatus migratorio del extranjero, documento que acredite la nacionalidad,
direccidn domiciliaria o aguella que se encuentre registrada, teléfonos,
datos de referencia, tipo de patologia de ingreso, valoracion de registro
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beneficiarios con enfermedades catastréficas. rarss o huérfanas vy de
menores de 14 afios viviendo con VIH-SIDA, de la red de proteccion
solidana

® Dotar de espacios fisicos y administrativos adecuados que permitan la
operatividad del equipo “Joaquin Gallegos Lara
Hospitalario™ conformado por un médico, una trabajadora social y una
asistente principalmente, en los siguientes hospitales;

a) Hospital Eugenio Espejo — Quito

b) Hospital Pedidtrico Baca Ortiz — Quito

¢) Hospital Vicente Corral Moscoso — Cuenca

d) Hospital Pedidtrico Abel Gilbert Pontén — Guayaquil
€) Hospital Francisco de Icaza Bustamante — Guayaquil

* Suscribir el documento de confidencialidad sobre ¢l uso de la informacion
v sobre los responsables de la misma,

* Designar 4 un funcionario para que administre Ja base de datos de los
beneficiarios con  enfermedades catastréficas, raras o huérfanos,
proporcionada por la Vicepresidencia de la Repiblica.

3.2.-La Vicepresidencia de la Repablica:

* Designar a un funcionario para que administre la base de datos de los
beneficiarios con enfermedades catastroficas, raras o huérfanas v de
menores de 14 aflos viviendo con VIH-SIDA, de la red de proteccion
solidaria proporcionada por ¢l Ministerio de Salud.

¢ Consolidar la base de datos con los criterios de inclusién al Bono Joaquin
Gallegos Lara

* Informarluego de la validacién y de manera mensual a la red de
proteccion  solidaria del Ministerio de Salud, los nombres de
los beneficrarios del Bono Joaquin Gallegos Lara.

* Generar y suscribir el documento de confidencialidad sobre el uso de la
informacidn y sobre los responsables del manejo de la misma

* Ullizar o drea flsica destinada en los hospitales de la red de salud publica
Unicamente para la inclusion y seguimiento de los beneficiarios del Bono
Joaquin Gallegos Lara por enfermedudes catastrdficas. raras o huérfanes

CUARTA: CONFIDENCIALIDAD DEL USO DE LA INFORMACION .-

4.1-Las partes suscribientes, acuerdan libre ¥ voluntariamente, establecer el
régimen de estricta confidencialidad sobre Ja informacién que s entrega,

limitando su uso exclusivo a lo determinado en el objeto del presente convenio, |

sin que l& misma pueda ser manipulada o reproducida por ofra persona natural o //
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juridica que no tenga relacién con las actividades establecidas en el presente
instrumento,

La informacién que se entregue por parte del Ministerio de Salud y de la cual la
Vicepresidencia hard uso legitimo, serd exclusivamente para aplicacién del
Decreto No. 1284,

QUINTA: ADMINISTRACION -

S.1-Los administradores del presente Convenio son la Vicepresidencia de la
Republica, a través del Gerente del Proyecto Joaquin Gallegos Lara y el
Ministerio de Salud, a través de la Coordinacion Nacional de la red de proteccion
sohdaria,

Los suscribientes coordinardn todas las actividades necesarias asi como los
recursos humanos, técaicos y teenolbgicos para la ¢jecucion oportuna del presente
Acuerdo.

SEXTA: PLAZO.-

6.1-El presente Convenio, tendrd vigencia de un afo desde la fecha de la
suscripeién, y podra ser renovado de mutuo acuerdo por un periodo similar previo
consentimiento escrito de los comparecientes.

SEPTIMA:  MODIFICACIONES PARA REPROGRAMACION DE
ACTIVIDADES.-

7.1-Las entidades cooperantes podrin modificar lo previsto en este
convenio, mediante la suscripeién de scuerdos modificatorios, ampliatorios o
complementarios o el instrumento juridico que crean pertinente con la finalidad de
viabilizar el objeto acordado.

OCTAVA: MECANISMO DE IMPLEMENTACION.-

8.1.-Acorde con los principios constitucionales de progresividad vy universalidad,
los equipos técnicos de las instituciones suscribientes, establecerin mecanismos
que permitan canalizar y dar prioridad o los beneficiarios del Bono Joaquin
Gallegos Lara por enfermedades catastroficas, ruras o huérfanas y de menores de
14 afos viviendo con VIH-SIDA.

NOVENA: TERMINACION DEL CONVENIO.- fl

9.1.-El Convenio terminari por:
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a, Cumplimiento completo de las obligaciones;

b. Expiracién del plazo previsto;

¢. Por mutwo acuerdo de las Partes;

d. Por causa de fuerza mayor o caso fortuito, debidamente justificados, que
haga mmposible el cumplimiento del objeta del Convenio.

DECIMA.- CONTROVERSIAS.

10.1.- Si se suscitaren divergencias o controversias en la interpretacion o
gjecucion del presente convenio, cuando las partes no llegaren a un acuerdo
amigable directo, utilizardn los métodos altemativos para la solucién de
controversias en el Centro de Mediacién de la Procuraduria General del Estado.

DECIMA PRIMERA.- DOMICILIO Y NOTIFICACIONES.

11.1.-Para todos los efectos legales de este Convenio, las Partes convienen en fijar
su domicilio en la civdad de Quito, renunciando expresamente domicilio
diferente, cualquiera que este fuere.

Para notificaciones que se requiriesen, las mismas se realizardn en las siguicntes
direcciones:

Vicepresidencia de la Repiblica: Ciudad de Quito Benalcizar # N4-40. entre
Chile y Espejo; Teléfono: (5932) 2584-574

Ministerio de Salud Publica: Ciudad de Quito Av. Republica del Salvador 36-34 v
Suecia; Teléfono: 23814400,

DECIMA SEGUNDA: ACEPTACION.-

12.1.-Libre y voluntariamente, previo ¢l cumplimiento de todos y cada uno de los
requisitos exigidos por las leyes de la materia, las partes declaran expresamente a
su accptacion a todo lo acordado en el presente convenio, a cuyas estipulaciones
se someten y suscriben el mismo en tres ejemplares de igual contenido y valor
legal en el Distrito Metropolitano de Quito,a 1 5 rg}m ii2

(oS et /
| { : " Alex Camacho V.
+ 'Secretario General de la Vie ncia
/ — =3

£ -
'~ Mgs. Carina ¥ance
Ministra de Salud Pablica |

7
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TALLER DE CAPACITACION A TECNICOS DE LA MISION JOAQUIN
GALLEGOS LARA EN EL DECRETO 1138 Y SU OPERATIVIZACION
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ANEXO 10

PRESENTACION DE LA INICIATIVA EN EL ENLACE CIUDADANO 288

7 Favorito  Acciones ¥ [ Compartir ~ + Masnuevos @ Mas antiguos -

P Por El Ciudadano, Sistema de Informacion
Oficial
Sio El Ciudadano + Agregar contacto

Esta foto se tomd el 7 de septiembre, 2012 con una
Canon EOS 5D Mark II.

Il 21 vistas

Esta foto pertenece a

Galeria de El Ciudadano, Si a de Infor... (609

SH

Esta foto también aparece en

» Enlace Ciudadano Nro. 288 (album

Licencia

© Todos los derechos reservados

ALEX CAMACHO SECRETARIO GENERAL DE LA VICEPRESIDENCIA

Cotacachi, (Imbabura ), 08 de septiembre 2012 - El Vicepresidente de |a Republica, Lenin Moreno en
el Enlace 288 desde la Escuela del Milenio Intercultural Agropecuaria productiva Imantag . Foto: @ Esta foto es visible para todos
Mauricio Mufioz E / Presidencia de la Repliblica.

Privacidad



ANEXO 11

DIFUSION EN MEDIOS DE COMUNICACION

AMPLIAN BONO JOAQUIN GALLEGOS LARA

£06:55"
ECUAVISA

BONO PARA PERSONAS CON ENFERMEDADES
CATASTROFICAS Y NINOS CON VIH




ANEXO 12

INCLUSION POR DEMANDA ESPONTANEA DE POTENCIALES BENEFICIARIOS
EN LOS CENTROS DE ATENCION INTEGRAL MANUELA ESPEJO

INCLUSION EN LOS DOMICILIOS DE LOS POTENCIALES BENEFICIARIOS POR
PARTE DE LOS TECNICOS DE LA MISION JOAQUIN GALLEGOS LARA
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REUNION CON ACTORES NACIONALES RELACIONADOS A VIH/SIDA
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CAPACITACION A CCORDINADORES DE CLINICAS DE VIH DEL MINISTERIO DE
SALUD PUBLICA
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CAPACITACION A CCORDINADORES DE CLINICAS DE VIH DEL MINISTERIO DE
SALUD PUBLICA
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ANEXO 15

CARTA DE FELICITACION DE ONUSIDA REGIONAL PARA AMERICA LATINA AL
SENOR VICEPRESIDENTE DE LA REPUBLICA

UNAIDS

Ciudad de Panama, 11 de septiembre de 2012

Estimada Excelentisimo Sefor Morena,

Tengo el agrade de dirigirme a usted con relacién a su anuncio poblico sobre la politica de
proteccion social que implementard la Vicepresidencia de |z Repablica del Ecuador, a través de la
entrega del Bono Joaguin Gallegos Lara, a nifias y ninos menores de 14 afios de edad que viven
con VIH en Ecuadaor,

Conforme lo manifesté personalments durante mi visita a Quito el pasado julio de 2012, le reitero
Iz felicitacion del Programa Conjunto de MNaciones Unidas sobre VIH/Sida (ONUSIDA), por su
interés y aporte, Sefior Vicepresidente, para la proteccion social integral a las personas con
discapacidad, y ahora, adicionalmente a las personas afectadas con enfermedades catastrificas y

a nifias y nifios con infeccion de VIH.

Ezla politica de la Vicepresidencia de |a Repdblica de Ecuador es inédita en la Regidn, y constituys
un referente para otros paises, en la proteccidn social a nifiosfas v familias afectadas por el VIH.
Fsta politica de Estado que implementa Ecuador mejorard la calidad de vida de nifias y nifios que
viven con VIH, al favorecer su adherencia a tratamiento antirretroviral, y seguimiento v control
médico; al mejorar su alimentacidn y nutricidn; al facilitar su acceso y permanencia en iz
educacion; v sobre todo al ayudar a fortalecer su vinculo con la familla o con allegados, gue se
encargan de su cuidado e Inclusidn social, Este aporte cantribuird sin duda, sefior Vicepresidente,
2 |a meta de tener un mundo con cero discriminacion a nifias, nifios y personas que viven con VIH,

Ecuader es uno de los paises de America Lating gque muestra progresos constantes en el acceso 2
tratamiento antirretroviral a personas que viven con VIH, y a la prevencion de ka transmisidn
materno-infantil del VIH, y estd en condiciones de alcanzar metas de acceso universal en estos
ambitos, que son hitos relevantes en la agenda de cooperacidn mundial y regional para [
respuesta al VIH/sida.

Su eomproemise en la temdtica de VIH es movilizadara, Su voz ética, Sefior Vicepresidente, tendrd
un efectn positiva poderose en el fortalecimiento de los esfuerzos que realiza el Ecuador para
aleanzar sus resultados priorftarios, entre ellos, Iz atencidn a mujeres WIH reactivas, y capitalizar la
posibilidad real que tlene Ecuador de alcanzar la meta de cero nifios naciendo con VIH en el 2015.

Finalmente, agradecemos a usted por su permanente compromiso y acciones para potenciar log
esfuerzos que hacen el Ministerio de Salud Pdblica, el Ministerio de Inclusidn Econdmica y Social y
otras entidades poblicas, de la sociedad civil y de |la cooperacidn internacional, para lograr
resultados an la respuesta multisectorial al VIH/Sida en Ecuador.



Serd parte de nuestra agenda informar sobre este relevante Decreto en los foros internacionales
en los que participa ONU.

De igual manera, reitero a usted nuestra disposicidn e interés en articular el trabajo de nuestra
oficina de OMNUSIDA en Ecuador, a fin de apoyar los esfuerzos del Gobierno Nacional y de la
Vieapresidencia, para la atencidn y proteccidn a nifios, nifias y familias afectadas por el VIH en el

pais.

ientos de mayor consideracidn y estima.

Hago propicia la ocasidn, para reiterarja usted mis senti

para América Latina

Excelentisimo Sefior

Lenin Moreno

Vicepresidente de la Repdiblica de Ecuador
Ciudad.-

co, Dr, Alex Carmacho, Secretario General de la Vicepresidencia de Ecuador
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INFORME PARA LA TRANSFERENCIA DE BENEFICIARIOS
CATASTROFICAS, RARAS O HUERFANAS Y MENORES DE 14 ANOS VIVIENDO CON VIH/SIDA

DE

%‘ﬁyzwia/wzmk et .%z/i/&a del Ecuador

SUBSECRETARIA DE PROYL ~TOS
DESOLINMARIDAD

recia: 04 DIC 2012

ASUNTO: INFORME DE INGRESOS CATASTROFICAS ,RARAS O
HUERFANAS Y MENORES DE CATORCE ANDS VIIVIENDO CON

VIH-SIDA

De mi consideracion:

Memorando Nro. VPR-2012-28649-M

HORA: ISH3IOD Quito, D.M., 04 de diciembre de 2012
RECISIDO POR: ... J@NNY 4
PARAT— SI_ o, Patricio Proafio Salvador
Subsceretario de Proyectos

Como ¢s de su conocimiento ¢l Proyecto Joaquin Gallegos Lara realizd, la inclusida de
personas con enfermedades catastroficas, raras o huéefanns v menores de catorce afos
viviendo con  VIH ~SIDA desde el mes Octubre a Diciembre del 2012, Adjunto a Ia
presenta sirvase encontrar un cuadro que resume ks ingresos mencionados:

DETALLE NOVIEMBRE| D CIEMBRE iTOT.-\L
Beneficiarios que se encuentran recibiendo el |

‘
bono Catastroficas 5% o o e
Beneficiarios que se encuentran recibiendo ¢l l186 2% 262
Pom VIH-SIDA |
TOTAL 11044 1041 2085

* Cabe mencionar que al momento se esta validando las cuentas de los benefic sanos
que ingresaron 2a estos Ultimos dias | con lo cual  estimamos se estant pusando a pago
un Total General de 2215, Cuadro realizade con Jos ditos registrados por Analista

Joaguin Gallegos Lam.

Con sentimpentos de distinguida consideracion.

() 4 N '2:’ é-:c’ff./ /
W LT e
. Henrry Xavaer QA’ﬂdivi:so

AGERENTE DE PROYECTO JOAQUIN GALLEGOS LARA

Toel T T T

ENFERMEDADES
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Feature story

Ecuadorian government implements social protection policy for children
living with HIV
03 October 2012

The government of Ecuador, under the leadership of
President Rafael Correa, recently approved a new
public policy aimed at the protection of children living
with HIV_ The new palicy will also complement
efforts to eliminate new HIV infections amang
children in the country.

The policy states a monthly distribution of a cash
transfer. using public health structures, to the
caregivers of children under the age of 14 living with
HIV. The government estimates that in the first year,
caregivers of 500 children will fulfill the criteria to
receive the cash transfer.

Ecuadorian children attending school

Vice-President Lenin Moreno, who initiated the
proposal of the new policy said: “With this programme we are setting a milestone for social protection in Latin
America. The cash transfers give children living with HIV continued access to treatment, which will improve
their health and ensure that they are able to move forward with their lives ™

The value of the grant is a monthly allocation of US$ 240 and it has to be used by caregivers in order to
improve living conditions of the children, reversing malnutrition and expanding their access to education,
health and HIV related services. The transfer is conditional to the children’s attendance to school and regular
health check-ups.

“UNAIDS salutes this important initiative. which is
a benchmark for other countries in the social
protection of children and families affected by HIV."
said César A Nifiez, UNAIDS Regional Director
for Latin America.

With this programme we are setting a
milestone for social protection in Latin
The Ministry of Health and local hospitals together America. The cash transfers give children
with community based organizations and civil
society networks will identify eligible children,
ensure proper coverage of HIV treatment and
monitor the children’s regular attendance to health
facilities. The Ministry of Social and Economic
Inclusion {MIES) will oversee the implementation of
the paolicy. together with the Council for Children
and Adolescents—a government body specialized
in children’s related affairs. Finally, the Vice-
President's Department of Social Senices will
supenise the children's school attendance and, through home visits, will helg guarantee the improvement of
the children’s living conditions, both in their homes with their families and in a wider social context.

living with HIV continued access to
treatment, which will improve their health
and ensure that they are able to move
forward with their lives

Vice-President of Ecuador, Lenin Moreno

Information sessions are being organized by the Ministry of Health. jointly with the Vice-presidency to explain
how the policy works for the children's caregivers. Staff in health facilities is also being trained on how to
implement the programme effectively. Guayaquil, one of the regions where the policy was introduced. recently
hosted a mesting to provide information and training for health senice coordinators and staff. “For the first
time in Ecuador, health and the HIV response are linked to a social protection policy. It is a comprehensive
approach for social care of children living with HIV, which includes health, nutrition, education and protection,”
stresses Juan Vasconez, UNAIDS Country Coordinator for Ecuador.

Steady progress in access to HIV services

Ecuador is one of the Latin American countries which is showing steady progress in the scale up of
antiretroviral treatment for people living with HIV as well as the provision of services to stop new HIV infections
among children. In 2011, 67% of people living with HIV in need of HIV treatment were accessing it, compared
to 39% in 2009. Furthermore, 85% of the resources needed to provide HIV treatment originates from national
SoUrces.

In 2001, a health service policy was introduced to
ensure that pregnant women living with HIV have
access to pre- and post-natal check-ups and are
able to give birth in a healthcare setting. Campaigns
1o encourage pregnant women to take an HIV test
are carried out on a regular basis and have proven
successful in recent years. In 2011, 279 064
pregnant women were tested (78% of all pregnant
women). 684 of them were diagnosed as HIV
positive. Of this group. 95% of pregnant women
living with HIV received HIV treatment to prevent HIV
infection to their children. In 2011, a registerad 30
children were born with HIV in Ecuador.

L to R: UNAIDS Country Coordinator for Ecuador, Juan
‘Wasconez, UNAIDS Regional Director for Latin America, César
A_Nifiez, and Vice-President of Ecuador, Lenin Moreno

“Such high political support at the presidential level
for the elimination of new HIV infections among
children in Ecuador is leading the country towards
achieving the UNAIDS goal of zero new HIV infections among children by 2015, highlighted Mr Vasconez.
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UMAIDS International Goodwill Ambassador
Michael Ballack teams up with young people to
tackle HIV prevention. More
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