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ACTA DO2-2021 T-;.-dﬂt-i& 4[{! D&HMM&

CONVOCATORIA A SESION ORDINARIA 002

En Shall, 28 enera del 2021, previa |z convocatoria del sefior Tigo. Patricic Peralta,
Prasidenta dei GAD Parroquial de Shell, siendo las 14h30, en la sala de sesiones del GAD
Parroquial de Shell, con el propdsite de analizar & siguients ordan del dia:
1. Constatacion del quorum e instalacién de la Sesion
2. Aprobacidn del orden dal dla
3. Leciura v aprobacidn del acta anteriar
4, Analisis y Aprobaciion del Proyeclo "Apoya a personas del sector vulnerables de la
Parroquia Shell mediante el mejoramiento de la calidad de vida y el entomo de
personas con enfermedades catastroficas.
5. Andlisis y aprobacién def Proyecto de Mingas
§. Delegar administradores de convenios de ;
- Fundacidn Czsa de Fe

. = Patronato Provincial de Pastaza en el proyecto afios Dorados en Sacha Runa
= Palronato Provincial de Pastaza en el proyecto afos Dorades en Luz Adriana
7. Clausura.

PRIMERO: Constatacion del guérum e instalacién de la sesion.

Can la presencia de los sefiores; Tige. Patricio Peralta (Fresi-:jemé}, &r. Marcela Flares
(Micepresidente), el Dr. Patricio Zumarraga, (vocal), Agro. Edison Tamayo (vocal). y
Christian Gavidia (vocal), existe &l quarum reglamentaria. Eb[:

El Tigo. Patricio Peralta, Prasidente, instela la sesidn siendo las 1

minutos, da la cordial bienvenida v declara instalada la se=sion,

SEGUNDO: Aprobacion del orden del dia,

Tigo. Patricio Peralta: Toma la palabra y manifiesta si existe alguna medificacian en &l
arden dal dia.

4h30 horgs con freinta

Dr. Patricio Zumarraga: Toma la palabra y manifiesta que se debe incrementar en el punto

. del orden del dia el proyects fortalecimiento de la economia de  los pequefos &l
emprendedores de la parroguia Shell, mediante la ejecucion de la fena da
emprendimientos nuestra gente durante el pericdo 2021

Agron. Edison Tamayo: Toma la palabre y apoya la mocitn realizada por & Dr, Patricio
Zumarraga,

Tigo. Patricle Peralta: toma la palabra y somete  a votacion la mocitn realizada por el Dr.
Patricio Zumarraga incrementar en el punto del orden del dia el proyecto fortalecimiento de
la economia de los pequefios emprendedores de la parroguia  Shell, mediante  a
gjecucion de la fieria de emprendimientos nuesira gente durante el periodo 2021
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Marcelo Flores aprueba T{m de Dm'yu}ti,ﬂ

Patricio Zumarraga proponente
Edison Tamayo apoya
Chrigtian Gavidia aprueba

Resolucion GADPRSHELL N"011-2021.

For decision unanime se aprueba que incrementar en &l punto del orden del dia el proyecto
forialecimienio de la economia de los pequefos emprendedores de la parroguia Shell,
mediante & jecucion de la feria de emprendimientos nuestra gente durante el periodo
2021

Tlgo. Patricio Peralta: Toma fa palabra y manifiesta que se modifiqgue un punto n"8 en el
orden del dia sobre los adminstradores de convenio a Federacidn Departiva de Pastaza v
Ministerio de Salud Publica,

Agron. Edison Tamayo: Toma la palabra y apoya la mocion reafizada por el Tigo. Patricio
Peralia.

. Tigo. Patricio Peralta: toma la palabra y somete a votacidn gue sé modifiqgue un punto
n"6 en &l orden del dia sobre los administradores de convenio a Federacidn Departiva de
Pastaza y Ministerio de Salud Pdblica.

Marcela Flores aprueta
Patricio Zumarraga aprueba
Edison Tamayo apoya

Christian Gavidia aprusba

Rezolucidon GADPRSHELL N*012-2021.

Por decisién unanime se aprueba gue s& madifique un punto "8 en el erden del dia sobre
los administradores de convenio a Federacion Deportiva de Pastaza y Ministerio de Salud
Piiblica.

Econ. Pamela Tapuy: Da lectura de cdme gueda el orden dal dia con las modificaciones
reglizadas

Constatacién del gudrum & instalacidn de [a Sesidn.
Aprobacidn del orden del dia.
Leclura y aprobacion del acta anterior
Analisis y Aprabacion del Proyecto “Apoyo a personas del sector vulnerables de la
Parroquia Shell medianta al mejoramiente de la calidad de vida y &l entorno de personas
con enfermedades catastroficas
Analisis y aprobacion del Proyecto de Mingas
. Delegar administradores de convenios de ;
- Fundacion Caza de Fe

B LR =

&0 LA

- Patronato Provincial de Pastara en &l proyecto afos Dorados en Sacha Runa
- Patrenata Provincial de Pastaza en el proyecto afios Dorades en Luz Adriana
- Federacion Deportiva de Pastaza

= Ministero de Salud Piblica
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7. Andlisis y aprobacin del prayecta fortalecimients de |a sconbrosrdet beRemarollo

emprendedores de la parroguia  Shell, mediante |la sjecucién de la feria de
emprendimientos nuestra genle durante el pereds 2021
8. Clausura.

Abg. Christian Gavidia: Toma la palabra y mociona que se aprusbe el orden del dia con
las modificaciones realizadas,

Agron. Edison Tamayo: Toma |a palabra y apoya la mocion realizada por el Abg, Christian
Gavidia

Tlgo. Patricio Peralta: toma |3 palabra y somete a votacion la mocion realizada por &l Abg
Christian Gavidia gue se apruebe &l orden del dia con las modificaciones realizadas

Marcelo Flores aprusba

Patricio Zumarraga apusba

Edison Tamayo apoya
. Christian Gavidia proponents

Resolucion GADPRSHELL N°013-2021.
Por decisidn unanime se aprueba el orden del dia con las modificaciones realizadas

TERCERO: Lectura y aprobacién del acta

Tigo. Patricio Peralta: toma la palabra y manifiesta en este punto del orden del dia si existe
glguna modificaciin alguna a las actas.

Tigo. Patricio Peralta: toma la palabra y al no existir modificacian en las actas se somete
a votacion [a aprobacién de las actas 001-2021

Abg. Christian Gavidia: Toma la palabra y mociona que se apruebs & acta n"001-2021
Sr. Marcele Flores: Toma la palabra y apoya la mocidn realizada por el Abg, Christian

Gavidia

Tlgo. Patricio Peralta: tama la palabra y somete a votacion la mocidn realizada por e Abg.
. Christian Gavidia gue se aprusbe el acta n"001-2021

Marcelo Flores apoya

Patricio Zumarraga aprueba

Edison Tamayo apruaba

Christian Gavidia proponente

Resolucion GADPRSHELL N°014-2021.
For dacisign unanime se aprueba el acta N 001-2021

CUARTO: Analisis v Aprobacion del Proyecto “Apoyo a personas del sector
vulnerables de Ia Parroguia Shell mediante el mejoramiento de la calidad de vida y el

entorno de personas con enfermedades catastroficas.
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Tigo. Patricio Peralta: toma la palabra y manifiesta en sus canatsnge deevdesstrollo

provecto si tienen alguna modificacidn

Agron. Edison Tamaye: Toma la palabra y manifiesta como presidente de la comisidn de
Salud se ha sociakzado el proyecto dentro de la comisian y se ha entregado de farma fisica
a cada ung de los vocales el proyecio, ademas solicta al Técneo que explique cémo estd
elaborado el proyecio

Ing. Jenathan Fuentes: Toma la palabra y manifiesta que va iniciar a dar conocer como
esta elaborado el proyecto de salud.

1. DATOS GEMERALES
NOMERE DEL PROYECTO

APOYO A PERSONAS DEL SECTOR VULNERABLE DE LA PARRCQUIA SHELL
MEDIANTE EL MEJORAMIENTO DE LA CALIDAD DE VIDA Y EL ENTORNO DE
. PERSONAS CON ENFERMEDADES CATASTROFICAS,

ENTIDAD EJECUTORA:
Gobiermo Autdnomo Descentralizado Parroquial Rural de Shell
CONVENIOS D ENTIDADES COOPERANTES: Ministerio de Salud Publica del Ecuador
EQEEHTUHA ¥ LOCALIZACION: Parroquia Shell, Cantan Mera, Provincia de Pastaza,
NUMERDC DE BEMEFICIARIOS DIRECTOS:
= 40 personas diagnosticades con enfermedades catastréficas,
* 40 nucleos familiares beneficiarios.
BENEFICIARIOS INDIRECTOS: 8300 habitantes segln censo 2010,
MONTO: 12 532 BT délares.
PLAZO DE EJECUCION: 1 afio

ANTECEDENTES

‘Las enfermedadas catastrificas, son aguellas gue detenoran la salud de las personas, se
caraclerzan por su alto grado de complejidad, son egudas, prolongadas, amenazantes para
la vida, pues en su gran mayoria son letales, muchas de estas patologias producen la

incapacidad del paciente y provocan el desmedro econbmico del que las padece, de su
. familia o de la institucién aseguradora, pudiendo el asegurador ser una institucidn poblica
o priveda.”

Debida al alio coste que representa el tratamiento de este tipo de enfermedades, |a
asamblea constituyente de Montecristi def 2008, siendo condescendiente con el
padecimiento de muchos ecustonanos que no fienen acceso a los tratamientos medicos
por carecer de recursos econdmicos, o la imposibilidad de poder acceder al seguro social;
amparados en &l principio de equidad, en el derecho a la salud, el derecho 2 la vida, =l
derecho a la seguridad social, y ios derechos de las persenas y grupos de atencidn
prioritaria, establecid la proteccion por parte del Estado ecuatoriano, a todos los
habitantes ya sean nacionsles o exiranjeros que residan legalmente en el pals.

Phttpsyfdspace ueuencd edu.es/hitstreamy 123956 789296 7/ 1,/td44 20, pdi
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El principio de equidad es el pilar fundamental de este derecho, ya que es clare que los que
padecan esta lipa de patologias, tienen muy pocas posibilidades de recuperar la salud

Partiando de este mismo principio de equidad se ha aceptadc en la carta magna de la
nacion que se destinen fuertes recursos econdmicos estatales para auxiliar & las personas
dolidas con estos sufrimientos, pues es incierta |a vida de los gue sufren estas patologias y
debido a las limitaciones econdmicas se tiene gque recurrir al auxilio del Estade para poder
afrontar estos padecimientos.

JUSTIFICACION

La gjecucion del presente proyecto avizora llevar a Ia praxis las garantias contenidas en la

disposicion def articulo 50 de la Constitucidn de la Replblica dal Ecuador, en o referents a

la proteccidn de las personas con afecciones catastroficas o de alta complejidad; es

necasario esclarecer y precisar |as generalidades gue rodean la garantia arriba referida, en

virtud de que, de! tema poco se ha dicho, menes atin actuade de parte de los gobisrnes
' seccionales v GADS parogquiales.

Par lo tanto, &s necesano considerar una obligacidn insoslayable, de las instiluciones
gubernamentales y sun mas de los gobiernas locales, quienes son los gue estan de primera
mano en contacto con el cludadano, de aunar esfuerzos, y haciendo referencia a la
narmativa vigente en vista del derecho que nos asiste a los ecuatarianos, poner en praclica
acciones que mifiguen los padecimientos de nuestros concidadanos.

Ademas, es praciso sefialar que, en numerosas ocasiones los centros de atencion méadica
no se encuantran suficientements enterados del alcance que tiene la garantia consignada
en &l Art. 50 de la Constitucian de la Repdblica del Ecuador, pues, dependiendo del fipo,
astado y desemollo de la enfermedad, los derechos pueden ser mas o menos amplios.

El GADPR de Shell, preccupado por el alto indice de patoiogigs catalogadas como
calastroficas dentro de nuestra circunscripcitn territordal y en cumplimiento de lo dispussto
an la ley. busca aportar en &l apoyo directo a nuestros conciudadanos que padecen aste
tipa de enfermedades, esto previo a la suscripcion de un convenio de cooperacion
interinstitucional entre el GADPR de Shell y el Ministerio De Salud Del Ecuador.

.‘ El proyecto enceja con el objetive 1 del Plan Nacional de Desarrollo Objetivo 1:
Garantizar una vida digna con iguales oportunidades para todas las personas; con al
objetivo del PDYOT Parrequial !/ Objetivos estratégicos de desarrollo; el cual
textualmente dice “Fortalecer el desarrollo social, incluyente con diversidad cultural
y de género con énfasis en sectores vulnerables”.

2. BASE LEGAL
DECLARACION UNIVERSAL DE LOS DERECHOS HUMANOS

La Asamblea General de las Maciones Unidas proclamé la Declaracién Universal de los
Derechos Humanos, como ideal comun por &l que todos los pueblos vy naciones deben
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esforzarse, a fin de gue tanto los individuos como las Inst

constantemante en ella, promuevan, mediante la ensefanza y la eduna:ubn el respem a
eslos derechos y liberades, y aseguren, por medidas progresivas de caracter nacional e
intermacronal, su reconacimiento y aplicacion universales y efectivas, tanto entre los pusblos
de las Estados Miembros como entre los de los territorios colocados bajo su jurisdiccien,

Art. 25. Literal 1.- Tada parsona tiene dereche a un nivel de vida adecuado que e asegure,
asl comg a su familia, Iz salud v el bienestar, v en especial la alimentacian, el vestido, la
vivienda, fa asistencia médica y los senvicios soclales necesarios; tiene asimismo deracho
a los segures en caso de desempleo, enfermedad, invalidez, viudez, vejez y olros casos de
perdida de sus medios de subsistencia por circunstancias independientes de su voluntad.

CONSTITUCION DE LA REPUBLICA DEL ECUADOR
Publicada en e registro oficial No. 448, da fecha 20 de octubre de 2018

“Art. 35- Las perscnas adullas mayores, nifias, niflos y adolescenies, mujeres

. embarazadas, personas con discapacidad, personas prvadas de libertad y quienes
adolezcan de enfermedades catastroficas o de alta complejidad, rocibiran stensidn
prioritaria y especializada en los ambitos pdblico y privade. La misma atencion prioritaria
recibiran [as personas en sifuacion de nesgo, |as vichmas de violencia doméstica y saxual,
maltrate infantll, desastres naturales o anfropogénicos. El Estado prestard especial
proteccion a las personas en condicidn de doble vulnerabilidad.™®

Art. 226.- Las insttuciones del Estado, sus organismos, dependendias, las servidoras o
sefvidores publicos y las personas que actuen en virtud de una potestad estatal ejerceran
solamente las competencias y facultades que les sean alrbuidas en la Constitucian y |a ley
Tendrén el deber de coordinar acciones para el cumplimiento de sus fines y hacer efective
el goce v gjercicio de los derechos reconocidos en la Constitucicn,

Art. 238.- Los gobierncs autdnomos descentralizados gozardn de sulonomia politica,
adminlstrativa v financiera, ¥ se regirdn por fos principios de solidaridad, subsidiaredad,
equidad interterniterial, integracién y participacion ciudadana. En ningon caso el gjercicio de
la autonomia permitira la secesidn del termtario naconal

Constituyen gobiemos autdnomos descentralizados |as juntas pamoguiales rurales, los
. concejos municipales, los concejos metropolitanos, los consejos provinciales y los consejos
regicnales.

Art. 389.- El Estado protegera a las personas, las colectividades y la naturaleza frente a los
efectos negativos de los desastres de origen natural o antrépice mediante la prevencian
ante el riesgo, |la mitigacion de desastres, |a recuperacion y mejoramienlo de las
condiciones sociales, econdmicas y ambientales, con el objetivo de minimizar la condicidn
de vulnerabilidad., literal 6. Realizar v coordinar |as acciones necesarias para reducir
vulnerabilidades y prevenir, mitigar, atender y recuperar eventuales efectos negativos
denvados de desasires o emergencias en el lermtorio nacional.

PCONSTITUCION DE LA REPUBLICA DEL ECUADOR
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CODIGO ORGANICO DE DRGANIZACION TERRITORIAL AUTONOMIA Y
DESCENTRALIZACION

Publicado en el registro oficial No. 3032, del 19 de octubre del 2010

Art. 3.- Principios. - El ejercicio de la autoridad y las potestades piblicas de los gobiernos
auténemos descantralizados se regirn por los siguientes prncipios: Literal b) Solidaridad,
- Todos los niveles de gobierno Benen como obligacién compartida la construccion del
desarrofio justo, equilibrado vy equitativo de 1as distintas circunscripciones territoriales, en el
marco del respeto de la diversidad y el ejercicio pleno de los derechos individuales Y
colectivos, En virtud de este principio es deber del Estado, en todos los niveles de gobierna,
redistribuir y recrientar los recursos y bienes pdblicos para compensar las inequidades entre
circunscrpcionas tertoniales; garantizar la inclusién, la satisfaccion de las necesidades
basicas y el cumplimiento del objetive del buen vivir

Art. 83.- Naturaleza juridica. - Los gobiemos autdnomos descentralizados parroguiales

. rurales son parsonas juridicas de derecho pdblico, con autenomia palitica, administrativa v
financiera, Estaran integrados por los drganos previstos en este Codigo para €l gjercicio de
lag competencias que les corresponden.

La sede del gebierno adnomo descentralizado parroquial rural serd la cabecera parroguial
pravieta en la ordenanza cantonal de creacitn de la parroquia rural.

Art. 249.- Presupuesto para los grupes de atencién prioritaria. - No se aprobara el
presupuesto del gobierno auténomo descentralizado si en el mismo no se asigna, por lo
mencs, el diez por ciento (10%) de sus ingresos no tributarios para el financiamiento de la
planificacion y ejecucién de programas sociales para la atencién a grupos de atencion
pricrtaria

LEY ORGANICA PARA LA PLANIFICACION INTEGRAL DE LA CIRCUNSCRIPCION
TERRITORIAL ESPECIAL AMAZONICA

Art. 3.- Principios. — Literal d) Derechos. Los residentes de la Circunscripcion Territosial

Especial Amazonica tienen derecho al acceso a los recursos naturales; al empleo, salud, a

|2 educacion en todos los niveles; a la cantratacién de bienes y servicics v a las actividades
. ambienialimeanta sostenibles en |a Circunscripeion Territorial Amazénica

Art. 23.- Objetivos de la Planificacidon para la Amazonia. La planificacisn para la
Amazonia debera, Literal 18.- Garantizar el derecho a la educacian, la salud, &l deporte y
la cultura,

DISPOSICIONES GENERALES: Octava, - De conformidad con &l Art. 50 de la Constilucidn
de la Repdblica del Ecuador las persenas con enfermedades catastrdficas seran
beneficiarias y lendran dereche a contar con el servicio de hospedaje, transporte,
alimentacian y otros que no sean asumidos por el ente reclor de saled nacienal para y
durante el tratamiento medico. Para el efecto la Secretaria Técnica en su planificacidn
asignard el presupuestc reguerdo y lo olorgard de acuerdo & la reglamentacidn que
elaborara para al efecto, en un plazo no mayor a 180 dias de aprobada esta lay.
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3. DEFINICIONES Y CONCEPTOS BASICOS.
Enfermedades catastroficas, raras o huérfanas, segin Ministerio de Saled Piblica,
ENFERMEDADES GRAVES O CATASTROFICAS:

“Son aguellas patologias de curso cronico que supone alla resgo, cuyo tratamiento es de
alto costo econdmice & impacto social y que por ser de caracter prolongado o permanente
pueda ser susceplible de programacion

CRITERIOS DE INCLUSION PARA LAS ENFERMEDADES CATASTROFICAS

Clug impliquen un nesgo alto para la vida,
Que sea una enfermedad cronica y por lo tante que su atencidn ne sea emergente;
CQua su tratamiento puada ser programado;
Gue el valor promedio de su tratamiento mensual sea mayaor al valor de una canasta
.' familiar vital, publicada mensualmente por el INEC; v,

+ Llue su tratamiento o intervencién no puadan ser cubiertos, total o parciaimente, en
los hospitales plblicos o en oftras instituciones del Estado Ecuatoriano, lo cual
definira el Ministerio de Salud Publica.

ENFERMEDADES RARAS:

Son aguellas gue se consideran potenciaimente morales o debilitantes a largo
plazo, de baja prevalencia y alta complejidad, constituyen un conjunto amplio y
variado de trastornog que se caractérizan por ser crénicos @ incapacitantas, Sus
recurscs terapeuticos son limitados y de alto coste, algunas se encuentran en efapa
experimental.

BAJA FREVALENCIA

Se considera de baja prevalencia a las enfermedades raras cuando se presentan
en una por cada 10.000 parsonas. Y ullra raras cuando |a prevalencia es manor a
una por cada S0.000 personas.

. CRITERIOS DE INCLUSION PARA LAS ENFERMEDADES RARAS Y HUERFANAS DE
BAJA PREVALEMNCIA:

* Son enfermedades generalmeante de crigen genética;

» De curso cronico, progresivo, degensrative con una elevada merbi-mortalidad alto
grade de discapacidad fisica, mental, conductual y sensorial, que pueds
comprometer la autonomia de los pacentas;

« De gran complejidad, diagndsatica, pronastica v terapautics;

» Que requieren un tratamiento permanente, seguimiente & |ntervencian multi e
interdisciplinarias

ENFERMEDADES CATASTROFICAS:
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Taerra de Desarrollo
Tada tipo de malformaciones congénitas del corazon y toda tipe de valvulopatias
cardiacas,
Toda tipo de cancer,
Tumor cerebral en cualquier estado y de cualguier tipo,
Insuficiencia Renal Cronica.
Trasplante de érganos: rifdn, higade médula dsea,
Secuelas de quemaduras GRAVES.
Malfermacionas arterio venosas carebrales
Sindrome de KlippelTrenaunay,
Aneurisma Téraco-abdominal,

SUBCOMFPONENTE DE DISCAPACIDADES.

Pritesis extemas de miambros superioras & inferiores,

Implantes cocleares. Ortesis (Sillas Postulares).

Otros tipos de trasplantes.

Tratamiento quirirgico de escoliosis en menores de 15 aflos.

Esquizofrenia,

Trastornes de generacion de impulso y conduccidn en personas de 15 afos y mas
gue requiersn marcapasos.

¢ [Desprendimients de retina regmatdgens na traumatico,
= Accidente cerebro vascular isquémico ¥ hemorragico
=  Enfermedad pulmeonar obstructiva cronica.
= Tumores primarios del sistema nervioso cantral en personas de 5 afios y mas.
= Tratamiento quirdrgico de hemia dal nicles pulpaso lumbar.
» Traurnafismo craneo encefalico moderado o grave.
=  Trauma ocular grave.
=  Cuemaduras graves.
= Enfermedad de Parkinson,
&= Cirrosis hepatica.
& Malformacicnes congenitas del tubo digestivo v diafragma.
s |mplantes cocleares.
. ENFERMEDADES RARAS DE BAJA PREVALENCIA:
= Talasemia,
« (Ofras Anemias hemoliticas hereditarias
* Anemia de Fanconi
* [Deficiencia hereditana del factor VIl (Hemofilia A).
» Deficiencia Hereditaria delf factor 1X (Hemaofilia B).
+ Enfermedad de Van Willebrand
s [Deficiencia hereditaria del factor X1
« [Deficiencia hereditaria de ofros factores, (11, %, VI, X, X0
= Hipoliroidismo congénito.
= Sindrome de Secrecidn Inapropiada de Harmona Antidiurética.

Pagina 9|43

"] Oir: Agusdin Auakes oovim Ay 10 38 Noviembre y Rio Amasonas, Shell - Paslacs ﬂﬂ ﬂ medplﬁh'&il go bec

%) Vel 032 795 - 425

i pedshell 0T ook.com




GAD PARROQUIAL RURAL SHELL =ty 2

ADMINISTRACION 2019-2023 ! ; h ell

Sindrome de Cushing dependiente de AGTH. Tierra de Desarelle

Hiperplasia supramrenal congenita,

Enfermedad de Addison.

Enanismo tipa Laron: Sindrome de Laron.

Feniicatonuria clasica

Albinismo oculta cutaneo

Enfermedad de jarabe de Arce.

Acidemia Isovalérica

Adrenoleucodistrofia ligada a X.

Desdrdenes dad metabalismo de aminoacidos sulfireos (Hemodstenuria clasica).
Desdrdenes del metabolismo de 2 galactosa: Galactosemia

Otras Esfingolipidosis: Enfermeadad de Fabry, Enfermadad da Miemann,
Enfermedad de Gauchar.

Mucopolisacaridosis tipo H-Hunlar

Ofras Mucopolisacaridosls: MPS I, MPSIV, MPS VILMPS VI, MPS |1X,
Desérderes del metabolismo de lipoproteinas y otras lipidemias
Hipercolesteralemia familiar e hiperipidemias).

Dasérdenes del metabolismao del hierre (Hamocromatosis hereditaria)
Dasérdenes del metabolismo del fésforo (Hipofostatemia ligada al X).

Fibrosis quistica con manifestaciones pulmanares

Fibrosis quistica can manifestaciones intestinales.

Fibrosis quistica can ofras manifestaciones.

Armmileidosis sistémica primaria.

Esquizafrenia organica de inicio temprano.

Avifisma,

Enfermedad de Huntington

Alaxia congéenita no progresiva

Alaxia cerebelosa de iniciacion temprana.

Ataxia cerebelosa de iniciacidn tardia,

Ataxia cerebelosa con reparacion defactucsa del ADN (Ataxia Teleangiectasica).
Paraplejia espastica hereditaria: StrumpellLorrain,

Atrofia muscular espinal infantil fipo | (Werdnig-Heffrman)

Enfermedad de la moteneurona: enfermedad familiar de la motoneurona, esclerosis
lateral amiotrdfica, esclerosis lateral primaria, pardlisis bulbar progresiva, atrofia
'. muscular espinal progresiva.

« Ofras enfermedades degenerativas del sistema nervicso especificadas:
degeneracion de la materia gris, enfermedad de Alpers o palidistrofia infantil
progresiva, demencia de cuerpos de Lewy, enfermedad de Leigh o encefalopatia
necrofizante subaguda,

Sindrome neuradegenarativo debide a déficil de fransporte cerebral de folatos.
Esclerasis multiple (sin especificar, del trenco del encéfale, de la médula,
diseminada o geperalizada),

Neuropatia hereditana e idiopatica.

Distrofia muscular; Duchenne, Backer y otras.

Trastormos mioténicos: Dsitrofiamiotdnica de Stainert y otras.

Miopatias congénitas: Distrofia muscular congénita

® @
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Enfermedad de Meniare. T;.,&!-iﬁ, J.e. szlmfiﬂ

Hipertension pulmonar primaria

Epidermdlisiz ampoliar adguirida

Lupus eritematose cutdneo.

Lupus eritematoso discoida,

Lupus entematoso cutanea subagudo

Oiros Lupus eritematoso localizados

Sindrome de Reiter

Otras arropatias reactivas: Uretritica, venérea.
Enfermedad de Still de comienzo en el adulto (Artritis reumatosdea muttisistémica en
el adultn),

Artritis Reumatoidea juvenil

Espondilitis anquilosante juvenil.

Artritis juvenil de comienzo generalizado.
Paoliartntis juvenil {Seronaegativa)

Artritis juvenil pauciarticular.

Enfermedad de Kawasaki,

Lupus Eritermnatoso Sistemico con compromiso de érganos o sistemas.
Hidrocefalia congenita,

Ezpina bifida.

Hipoplasia pulmonar congénita

Atresia da eséfago sin fistula traquecesofagica.
Atresia de esdfago con fistula traqueoescfagica.
Ausencia, atresia y estenosis congénita del intestine delgado necespecificada.
Hidronefrosis congénita

Afresia de urefra.

Artrogriposis multiple congénita tipe neurogénico.
Enfermadad de Crouzan

Sindrome de Treacher Collins
Disostosisfrontofacionasal

Acondropiasia.

Oiras Osteocondrodisplasia con defectos del crecmiento de los huesos largos v de
la columna vertebral.

Osteogénesis imperfecta.

Encondromatoss.

Exostozis congénita mualtiple,

Hernia diafragmatica congénita.

Onfalocele

Gastroquisis

Sindrome de Ehlers Danlos.

lctidgsis congdnita

Ictidsis vulgar,

Ictidsis Bgada al cromosoma X,

Ictigsis lamelar.

Eritrodermiaicticsiforme vesicular congénita.
Displasia ectodermica (anhidrdtica),

—— ——
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Meurcfibramatosis tipe 1, tips 2, espinal familiar Tierra de Desarrolle

Acrocefalosindactlia tipe 1 (Sindrome de Apert) 3 Sindrome de Moebius.
Sindrome de PraderWilll, Sindrome de Russel Silver.

Sindrome de Beckwith\Wisdeman.

Sindrome de Marfan

Sindrame de Tumer- Cariotipo 45, X

Cariotipo 45, X iso (Xg).

Cariotipo 48, X con cromosoma sexual anormal excepto iso (Xq).

Moszaico 45 X/ 46, XX o XY

Mosaico 45, X/ otra(s) linea(s) celular(es) con cromosoma sexual anormal.
Dizgenasia gonadal compieta 48 XY (Mujer con cariofips 46, XY,
Diggenesia gonadal mixta 45, X/ 46, XY (Hombre con mosaice de Cromosomas
saxuales)

Disgenesia gonadal 46, XX Disgenesia gonadal-anomalias mudtiples.,
Disgenesia gonadal completa 46, XX,

Cromesoma X fragil.™

" B " O & F OF W

-

|
L 4. OBJETIVOS DEL PROYECTO '
« OBJETIVO GENERAL.

Apoyar a personas del sector vulnerable de la parroguia Shell, mediante el
majeramientc de la calidad de vida v el entorng de personas con enfermedades

catastroficas, con la finalidad de fortalecer el desamollo integral de nuastros
Cildadanos.

« OBJETIVOS ESPECIFICOS,

* Suscribir un Convenio de Cooperacién Interinstifucional enfre el GADPR de Shell y
el Ministeric de Salud del Ecusdor, con la finalidad de atendér a las personas del
sector vulnerable de la parrogquia Shell. con énfasis en personas que padezcan
enfermadades catastroficas.

= Levantar una base de datos de pacientes que cuenten con un diagnéstico previc de
su médico tratante o de un especialista. que habiten dentra de la circunsenpeion
temtorial de Shell y padezcan una de las enfermedades cetalogadas como

. catastréficas.

« Brindar apoyo a pacientes que cuenten con un diagndstico previo de su médico
tratante o de un especiglista, con la provision de suplementos vitaminicos,
amingacidos v medicinag del pacienie exclusivameante

* Apoyar a los pacientes beneficiarios del presente proyecto e idenfificados como
personas gque viven en condiciones de pobreza extrema, con raciones alimenticias,
de manera rotativa, tres pacientes por mes. (Requiere resultados de la aplicacion
de la ficha de condiciones de su entorno).

L ANEND AL IESS CRITERID MEDICO - RMINISTERIO DEL TRABAID - https! fwana trabajo.gob.ec/wp:
content/upkoads/downlozde 2015/ 10/ENFERMEDAD CATASTROFICA pdf
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Apoyar & los pacientes beneficiarios dal presenta pmyacﬁmr&aqu,zd{n

personas gue viven en condiciones de pobreza extrema, con el mejoramiento y
mantenimenta a pequena escala de la infraestructura figica de sus viviendas,
({Reguiere resultados de la aplicacién de la ficha de condiciones de su
entornol.

Apoyar en la logistica y movilizacion del proyecto y beneficiarios del mismo.

Contar con un responsable de |a operatividad del proyecto, con conacimientos
académicos en & area de salud, que acrediten su participacion an &l proyecto

INDICADORES

MNumero de Convenios suscritos, con la finalidad de atender a las personas del
sector vulnerable de la parroquia Shell, con &nfasis en personas que padezcan
enfermedades catastréficas.

o Nimero de pacientes diagnosticades con enfermedades catastréficas en la
parroguia Shell

o Mumero de pacientes diagnosticadas con enfermedades catastraficas an la
parroquia Shell, beneficiarios del proyecto con la provisidn de suplementos
vitaminicos, aminoacidos y medicing del paciente exclusivameante.

o Nimero de pacientes que viven en condiciones de pobrara extrema,
apoyados con raciones alimenticias.

o Numero de pacientes gue viven en condiciones de pobraza exirema,
apoyados con 2l mejgramiento. y mantenimiento a pequena escala de la
infraestructura fisica de sus viviendas.

o MNimero de intervenciones o wisitas, planificadas, ejecutadas
documentadas, par parte dal responsable de |z operatividad del proyecto.

METAS

o (1) Un Convenio de Cooperacitn Intennsitucional suscrito entre of GADPR
de Shell y el Ministerio de Salud del Ecuador, con la finalidad de atender a
las personas del sector vulnerable de |la parroquia Shell, con énfasis en
personas que padezcan enfermedades catastroficas, duranie el afo 2021.

o (40) Pacientes diagnosticados con enfermedades catastrdficas en
la parroquia Shell, beneficiarios del proyecio.

oo (40) Facientes diagnosticades con enfermedades catastraficas en
la pamoquia Shell, beneficlarios del proyecto con la provision de
suplementas  vitaminicos, aminodcidos y medicina del paciente
exclusivaments.

o {33) Pacientes diagnosticades con enfermedades catastroficas en
la parroguiz Shell, gque wviven en condiciones de pobreza extrema,
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baneficianos de raciones alimenticias de manera romnﬁfms

meses)

o {10} Pacientes diagnosticados con enfermedades catastrificas en
la parroguia Shell, gue viven en condiciones de pobreza extrema, apoyados
con &l mejoramiento y mantenimiento a pequefia escala de la infraestructura
fisica de sus viviendas. (1 por mes, por 10 meses).

a (120) Intervenciones o wvisitas, planificadas, ejecutadas v
documentadas, per parte del responsable de la operatividad del proyecto. (3
par semana)
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