Que,

Que,

c Que,

Que,

Que,

Que,

Que,

Que,

Que,

00004801

Ministerio
de Salud Publica

LA MINISTRA DE SALUD PUBLICA
CONSIDERANDO

la Constitucién de la Repiblica de! Ecuador manda: “Art. 32.- La Salud es un derecho que
garantiza ¢l Estado, cuya realizacion se vincula al ejercicio de otros derechos, entre ellos el
derecho al agua, la alimentacion, la educacion, la cultura fisica, cl trabajo, la seguridad social,
los ambientes sanos y otros que sustentan cl buen vivir...)"

el articulo 35 de la Norma Fundamental disponc que las personas adultas mayores, nifias,
nifios y adolescentes, mujeres embarazadas, personas con discapacidad, personas privadas de
libertad y quienes adolezcan de enfermedades catastréficas o de alta complejidad, recibirdn
atencidn prioritaria y especializada en los ambitos publicos y privados; que la misma atencién
prioritaria recibirdn las personas en situacién de riesgo, las victimas de violencia doméstica y
sexual, malirato infantil, desastrcs naturales o antropogénicos; y, que el Estado prestara
especial proteccion a las personas en condici6n de doble vulnerabilidad;

la Norma Suprema, en el articulo 361, cstablece que: “El Estado ejercera la rectoria del
sistema a través de la autoridad sanilaria nacional, sera responsable de formular la politica
nacional de salud, y normara, regulara y controlara todas las actividades relacionadas con la
salud, asi como el funcionamiento de las entidades del sector.”;

la Ley Orgéanica de-Salud dispone: “Art. 4.- La autoridad sanitaria nacional es el Ministerio de
Salud Pablica, entidad a la que corresponde el ejercicio de las funciones dc rectoria en salud;
asi como la responsabilidad de la aplicacion, control y vigilancia del cumplimiento de esta
Ley; y, las normas que dicte para su plena vigencia seran obligatorias.”;

la Ley Ibidem manda: “Art. 6.- Es responsabilidad del Ministerio de Salud Puablica: (...) 2.
Ejercer la rectoria del Sistema Nacional de Salud; (...) 5. Regular y vigilar la aplicacion de las

.normas técnicas para la deteccion, prevencion, atenciéon integral vy rehabilitacion, de

enformedades  transmisibles, no transmisibles, crénico-degenerativas, discapacidades 'y
problemas de salud piblica, declarados prioritarios, (...)"

la Ley Orgénica de Discapacidades, en ¢l articulo 8, prescribe: “Art. 8.- La autoridad sanitaria
nacional creara el subsistema nacional para la calificacién de la discapacidad, con sus
respectivos procedimientos € instrumentos técnicos, €l mismo que sera de estricta obscrvancia

.. por parte de los equipos calificadores especializados. (...)™;

la Ley.ibidem ordena: “Art. 9.- Calificacion.- La autoridad sanitaria nacional a través del
Sistema Nacional de Salud realizara la calificacion de discapacidades (...)"s

en ¢l Registro Oficial No. 625 publicado cl 24 de encro de 2012, sc publico la Ley Organica
Reformatoria a la Ley Organica de Salud, Ley 67, para incluir el Tratamiento dc las
Enfermedades Raras o Huérfanas y Catastréficas; y,

la Disposicién Transitoria Primera de la citada Ley establece: “Una vez publicada la Ley
Orgdnica Reformatoria a la Ley Organica de Salud para incluir el Tratamiento de las
Enfermedades Raras o Huérfanas y Catastroficas, ¢l Ministerio de Salud Piiblica emitira y
actualizara la lista de enfermedades consideradas raras o huérfanas, al menos cada dos aifios
tomando cn cucnta las cnfermedades consideradas raras o ultra raras por la Organizacion
Mundial  de la Salud /  Organizacion Panamericana  de la  Salud.”.
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EN EJERCICIO DE LAS ATRIBUCIONES LEGALES CONCEDIDAS POR LOS
ARTICULOS 151 Y 154, NUMERAL 1 DE LA CONSTITUCION DE LA REPUBLICA DEL
ECUADOR Y POR EL ARTICULO 17 DEL ESTATUTO DEL REGIMEN JURIDICO Y
ADMINISTRATIVO DE LA FUNCION EJECUTIVA

ACUERDA:

EXPEDIR EL INSTRUCTIVO TECNICO PARA DETERMINAR LA INCAPACIDAD DE
LAS PERSONAS CON ENFERMEDADES D'ISCAPACITANTES INLUYENDO
ENFERMEDADES CATASTROFICAS, RARAS O HUERFANAS, U, OTRAS

Art. 1.- El presente instructivo, de caracter obligatorio, sera aplicado para determinar la incapacidad
de las personas con enfermedades catastroficas, raras o huérfanas, u otras.

Art. 2.- Definiciones: Para la aplicacion del presente instructivo se cstard a las siguientes
definicionces:

Deficiencia: es la anormalidad o pérdida de una estructura corporal o de una funcion fisiologica en
comparacién con la norma estadistica establccida para el efecto. Incluye las funciones mentales.

Discapacidad: es un término genérico quc incluye deficiencias, limitaciones en la actividad vy
restricciones en la participacion de una persona en la vida diaria. Indica los aspectos negativos de la
interaccién entre un individuo (con una "condicién de salud") y sus factores contextuales (factores
ambicntales y personales). '

Factores contextuales ambientales: se reficren a todos los aspectos del mundo externo que forman el
contexto de la vida de un individuo, y, como tal, afectan al funcionamiento de esa persona. Incluyen al
medio fisico natural con todas sus caracteristicas, al medio fisico creado por ¢l hombre, las demas
personas con las que se establecen o asumen diversas rclaciones o roles, las actitudes o valores, los
servicios y sistemas politicos y las reglas y leyes.

lncaph_cidad:

En el contexto de: la experiencia sanitaria, una incapacidad es el maximo nivel de
limitacién para desarrollar una actividad dentro de los I{mites considerados normales
para un ser humano, como consecuencia de una deficiencia

Esta situacién puede ser temporal o permancnie. en relacion al tiempo por el cual la persona se
encuentre incapacitada.

Limitaciones en la actividad: son las dificultades que un individuo pucde tener para realizar
actividades. Se enfoca en el plano individual.

Restricciones ¢n la participacion: son los problemas que puede experimentar un individuo para
implicarse cn situaciones vitales. La presencia de una restriccion en la participacion viene determinada
por la comparaci6n de la participacion de esa persona con la participacion esperable de una persona
sin discapacidad en esa cultura o sociedad.

Art. 3.- Para que la persona con enfermedad catastréfica, rara o huérfana, u otra, sea considerada con
incapacidad, supone:
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Que la persona presente una enfermedad catastréfica, rara o huérfana, definida como tal en
la “Ley Orgéanica Reformatoria a la Ley Organica de Salud, Ley 67, para incluir a las
enfermedades raras, huérfanas y catastréficas”, en concordancia al listado oficial establecido
por la Autoridad Sanitaria Nacional; u otras enfermedades que pudiesen causar incapacidad,
debidamente certificadas por un Médico Especialista de una unidad de salud de la Red Publica
Integral de Salud.

Tratandose de personas con enfermedades catastréficas, raras o huérfanas, u otras, y para
guardar armonia con el marco conceptual de evaluacion de las discapacidades vigente, debera
evaluarse no solo la deficiencia derivada de su enfermedad, sino principalmente la limitacion
en la actividad que csta deficiencia genere, a través de los instrumentos aprobados por la
autoridad sanitaria nacional.

En casos en los cuales la enfermedad catastrofica, rara o huérfana, u otra, tenga resolucion
terapéutica, clinica o quirurgica, como por ejemplo trasplantes de 6rganos (rifion, higado,
médula ésea), malformaciones congénitas de corazon o valvulopatias cardiacas, y algunos
tipos dc cancer; el beneficiario debera ser valorado nuevamente hasta los seis meses
posteriores a la remision completa o fin del tratamiento; y, dependiendo de su evolucion o
grado de funcionalidad, sc determinara si el paciente se considera como incapacitado.

DISPOSICION GENERAL UNICA

El grado de compromiso del estado funcional sobre las actividades de la vida diaria, segin el cual se
determina la incapacidad, se establecera mediante las escalas de funcionalidad vigentes.

a. Barthel-Scorc de Funcionalidad menor o igual a 60 puntos para patologias no
oncoldgicas

Escala de Barthel
Valor de Ila

Escala Grado de
Incapacidad
( Funcionalidad
/Dependencia)
" 100 Independiente
: > 60 | Leve
. | 407ass. Moderada .~
\ ‘ 20a35 : .Grave__. ‘
< de 20 . | Dependencia
total

El rango de valores de Barthel-Score esta entre 0y 100, con intervalos de 5 puntos.

b. KARNOFSKY- score menor o igual a 70 puntos para patologias oncoldgicas.

Escala de Karnofsky
Puntuacion { Actividades/ Valoracién | Grado de Incapacidad
funcional (Equivalente
fisico/Criterio)
100 Normal, sin quejas, faltan [ Capaz de trabajo vy
indicios de enfermedad actividad normales, sin ‘:;7
90 I.levar a cabo una actividad | necesidad de cuidados
normal  con  signos o | especiales. ﬁ
Ls_imomas leves Independiente 0 \f .
1
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80 Actividad normal con | incapacidad leve
esfuerzo. Algunos signos 0
sintomas morbosos :
“Capaz de culdarsc, - incapaz. No apto para el trabajo.

]

e :dé‘{aétﬁidad,norma_l‘;o trabajo | Capaz - de - vivir: en la
o lactivo e "| casa,  satisfacer - la
60 ‘R.thxiere"at’encién ocasional, | mayoria de - sus
o -+ |-pero ‘es capaz de satisfacer la | necesidades. Necesita
SR ‘mayorifa de sus necesidades una ayuda de
500 . | Necesita ayuda'importante y importancia  variable.

. asistencia médica frecuente Incapacidad moderada
1 Incapaz; ™ hecesita” ayuda 'y} Incapaz de satisfacer sus
, asistencia’especialés 0 necesidades, ~ necesita
I Totalmetite incapaz, necesita -gsistencia equivalente a
“hospitalizacion'y tiatamiento | la de un’ hospital. - La
.| 'de soporie activo . Venfermedad -~ puede
Gravemente " enferino. | agravarse rapidamente.
Tratamiento activo necesario_| Incapacidad grave
10 Moribundo, irreversible '

v O S sl e e b e i 4

Lo | Muerto. : s -

c. Esta valoracion debera constar en el Certificado Meédico mencionado.
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