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Asunto: Informe sobre denominación "Paulina Herh ndez Pinos" 

Abogado 
Diego Cevallos Salgado 
Secretario General del Concejo Metropolitano de Quito 
Calle 0e4 Venezuela entre N5 Chile y N4A Espejo — Palacio Municipal 
Teléfono: 3952300 	

SECRETARÍA GENERAL DEL CONCEJO 
Presente 	 ALCALDIA 

	

RECEPCIÓN 

De mi consideración: 
Fecha: 

h 

Horr 

N. HOJAS 	 

	

Recibido por 	 

  

—2217 	 

En atención al oficio No. SGC-2018-1481, ingresado a la EPMM e con Hoja 
de Ruta No. TE-MAT-4625-18, mediante el cual, por disposición del Concejal 
Sergio Garnica Ortiz, Presidente de la Comisión de Uso del Suelo, solicita se 
remita un informe sobre la asignación del nombre Dra. Paulina Hernández 
Pinos, a la calle 0e1OF, ubicada en el barrio 2 de febrero, parroquia Quitumbe, 
al respecto informo lo siguiente: 

• En el mes de marzo del 2015, en coordinación con la Unidad de Gestión 
Participativa de la Administración Zonal Quitumbe, se socializó la propuesta 
de denominación vial sobre los procedimientos a seguir, en conjunto con los 
directivos y moradores del barrio 2 de febrero; y se acordaron fechas de 
entrega de las firmas de respaldo a la propuesta. 

• Posteriormente, se dio inicio al proceso de oficialización, con el envío de la 
documentación requerida al cronista de la ciudad, para el análisis y aval 
histórico respectivo. 

• En el mes de octubre del año 2016, se preparó el proyecto de ordenanza; y 
se remitió el expediente completo a la Secretaría de Territorio Hábitat y 
Vivienda con la finalidad de continuar con el análisis, aprobación y 
oficialización de la propuesta referida, en las Instituciones Metropolitanas 
correspondientes. 

EPMMOP 
EMPRESA PÚBLICA METROPOLITANA 
DE MOVILIDAD Y OBRAS PÚBLICAS 



Atentamente 

Por lo expuesto y para los fines pertinentes, adjunto copia del expediente antes 
citado. 

Arq. Hidalgo Nu 	lo 
Gerente de Planificación 
Empresa Pública Metropolitana de Movilidad y Obras Públicas 

Anexo: Expediente de la propuesta (27 hojas) 
Oficio No. SGC-2018-1481 (6 hojas) 

Copia: Ing. Iván Alvarado Molina - Gerente General EPMMOP 

Elaborado por. Ing. Maria Teresa Tayo H. UIG-GP 
UIG-GP 
yr  

Revisado por: Ing. Lorena Izurieta Z. 

Hoja de trámite: 1654 
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Expediente Procuraduría Metropolitana No. 2016-2723 
GDOC.2016-544755 

• 

• 

Abogado 
Diego Cevallos 
SECRETARIO GENERAL DEL CONCEJO METROPOLITANO 
MUNICIPIO DEL DISTRITO METROPOLITANO DE QUITO 
Presente 

De mi consideración: 

3 RT 2915 

-De conformidad con la Resolución A004 de 12 de febrero de 2015 y delegación efectuada 
por el Procurador del Municipio del Distrito Metropolitano de Quito encargado, mediante 
memorando No. 05 de 08 de agosto de 2016, quien suscribe es competente, en calidad de 
Subprocurador Metropolitano (e), para emitir el siguiente criterio legal: 

SOLICITUD: 

La señora Leonor Pinos Manzano mediante oficio de 27 de febrero de 2015, dirigido al 
señor Alcalde del Municipio del Distrito Metropolitano de Quito, por conmemorarse el 28 
de febrero el Día nacional de las Enfermedades Raras y Catastróficas, pone en 
consideración para que el nombre de la Dra. Paulina Leonora Hernández Pinos, sea 
plasmado en un lugar público, una calle, salón u hospital, de esta su ciudad natal, en 
reconocimiento a su esfuerzo de servicio a la sociedad y por su mensaje de trabajo a las 
nuevas generaciones para que continúen en su misión de servicio. 

INFORMES TÉCNICOS: 

La MSc. Mónica Donoso Gaibor, Gerente de Planificación de la EPMMOP, en 
atención al Ofició No. SG 0489, de la Secretaría General del Concejo Metropolitano, 
con el cual se remite el requerimiento de la señora Leonor Pinos Manzano, quien 
solicita que el nombre de la Dra. Paulina Leonora Hernández Pinos, sea plasmado en 
un lugar público, una calle, salón u hospital, informa que "[...] la Gerencia de 
Planificación de la EPMMOP, ha realizado el análisis técnico respectivo y considera 
procedente asignarle a la calle OelOF, ubicada en el barrio 2 de Febrero 
perteneciente a la parroquia de Quitumbe (sic) con el referido nombre. Por lo 
expuesto, se pone en su conocimiento que se inició el proceso de oficialización de la 
propuesta con el envío de la misma para el análisis y consideración del Cronista de la 
Ciudad". Se adjunta firmas de apoyo en la sociabilización de nomenclatura realizada 
por la EPMMOP. 

Mediante Oficio No. 169-AMH/16. del 16 de julio del 2016, el Arq. Alfonso Ortiz 
Crespo, Cronista de la Ciudad y Director del Archivo Metropolitano de Historia, en 
relación a la asignación de nomenclatura de la calle OelOF ubicada en el barrio 2 de 
Febrero, con el nombre de Paulina Leonora Hernández Pinos, emite "(...) INFORME 
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FAVORABLE a su propuesta, puesto que esta gran mujer, no solamente que luchó por 
años contra la enfermedad "Fibrosis Quística" y nunca se venció, sino que siguió 
adelante a pesar de su precaria salud, estudiando medicina y formándose 
científicamente para entender estas catastróficas enfermedades. Es un acto de justicia 
el reconocimiento a la vida de esta valiente galena con la asignación de su nombre a 
una calle de nuestra ciudad." 

El Ing. Alejandro Larrea Córdova, Gerente General de la Empresa Pública 
Metropolitana de Movilidad y Obras Públicas, mediante Oficio No. 3528-GG-005059 
de 17 de octubre de 2016, en relación con el proceso de asignación del nombre 
"Paulina Leonora Hernández Pinos" a la calle Oe 10F, ubicada en la parroquia La 
Ecuatoriana, informa que "(...) la propuesta fue sometida a revisión en la base de 
datos vial que mantiene la EPMMOP, verificando que no presenta duplicidad con los 
ejes viales de la ciudad de Quito y que se cumple con la secuencia en sitio y la 
tipología definida para el sector, motivo por cual se emite Informe Favorable 
respectivo. Por lo expuesto, solicito de la manera más cordial, se emita el Informe 
Técnico correspondiente; para lo cual, se adjunta el Proyecto de Ordenanza, ficha 
técnica de la propuesta, antecedentes, firmas de respaldo e Informe Favorable del Arq. 
Alfonso Ortiz Crespo en calidad de Cronista de la Ciudad... " 

Mediante Oficio STVH-DMGT-04733 de 25 de octubre de 2016, el Arq. Hugo Chacón 
Cobo, Director Metropolitano de Gestión Territorial de la Secretaría de Territorio, 
Hábitat y Vivienda, emite "[...] informe técnico favorable para la propuesta de 
asignación del nombre de "Paulina Leonora Hernández Pinos" a la calle Oe 1 OF, 
ubicada en el barrio 2 de Febrero, parroquia La Ecuatoriana, en base al informe 
emitido por el Arquitecto Alfonso Ortiz Crespo, Cronista de la Ciudad, mediante 
Oficio No. 169-AMH-16 de 16 de junio de 2016, por lo que remito la documentación 
técnica recibida, para que continúe con el trámite respectivo." 

BASE LEGAL: 

El Art. II. 222, de la Ordenanza 0160, sobre la definición de nomenclatura dice: "Es el 
sistema a través del cual se identifican las Zonas Metropolitanas Administrativas y 
Delegaciones Metropolitanas, parroquias urbanas y suburbanas, vías vehiculares, 
peatonales, parques, plazas, urbanizaciones, predios o unidades de vivienda, comercio y 
otros usos dentro de un mismo predio, de modo que se defina su precisa localización y 
ubicación, lo cual no implica modificación alguna del perímetro urbano, cuya 
delimitación está normada por la ordenanza respectiva". 

El Art. II. 233 ibídem, establece que "Cuando se asignen nombres representativos de 
personas, países, ciudades, fechas históricas, animales, objetos, plantas, etc., la nómina 
propuesta será previamente analizada por la Dirección Metropolitana de Planificación 
Territorial, Sindicatura, el Cronista de la Ciudad y la Unidad de Nomenclatura de la 
Gerencia de Parques y Jardines de la EMOP, quienes elaborarán un informe para la 
aprobación de la Comisión de Planificación y Nomenclatura, previo a la aprobación final 
del Concejo Metropolitano". 
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CRITERIO LEGAL: 

En virtud de los informes técnicos referidos, fu, • amentado en la ormativa legal antes 
citada, Procuraduría Metropolitana, emite criter • legal favorable p)a/ra que la Comisión de 
Uso de Suelo alcance del Concejo Metropol ,fano la aprobación de la propuesta de 
nomenclatura establecida en el proyecto de ordenanza que se adjunta y expida la ordenanza 
para la designación de la calle Oe 10F, ubicada en el barrio 2 de Febrero, parroquia La 
Ecuatoriana, con el nombre de "Paulina Leonora Hernández Pinos", conforme los informes 
de la EPMMOP, del Cronista de la Ciudad, de la Secretaría de Territorio, Hábitat y 
Vivienda y al proyecto de ordenanza que se adjunta, con las siguientes recomendaciones: 

1. En los considerandos del proyecto de ordenanza cítese el informe de la EPMMOP, de 
la Secretaría de Territorio, Hábitat y Vivienda que constan en el presente informe y el 
de Procuraduría Metropolitana. 

2. En los considerandos se hagan constar las normas legales constantes en el presente 

110 	
informe legal. 

3. Luego de los considerandos se incluya un párrafo con los artículos 240 y 264 No. 2 
de la Constitución de la República, y artículos 322 y 57 letras a) y x), 87 letras a) y 
y) del Código Orgánico de Organización Territorial, Autonomía y 
Descentralización, que establecen el ejercicio de las atribuciones del Concejo 
Metropolitano. 

tentamente, 

r 

L'‘.J 

r. Edison Yépez inueza 
SUBPRO URADOR MET OPOL 	O (e) 

Adjunto expediente completo (29-  F« Nombres Fecha Firma/Sumilla 

Elaborado por Patricio Guerrero 26-10-2016 e 
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4:1  

q. Hugo Chacón Cobo 
Director Metropolitano de Gestión Territorial 
SECRETARÍA DE TERRITORIO, HÁBITAT Y VIVIENDA 

Aro. Carlos Quezada 
Luis Jácome 2016-10-18 Elaborado: 

Revisado: 

Jeaneth A. 
2016-10-18 

whinvICIVIO nEH, DISTRITO 
1131Va3nPOI,ITADIO DE QUITO 

7''''''h2; 21 O T 2016 
D/1., ..... 	...... 

Finna ás lecepción 

• 

SECRETARÍA DE 

TERRITORIO 
ALCALDÍA 

Quito, 	2 0 OCT 2016 

Oficio STHV-DMGT- 	
L 4733 

Referencia: GDOC-2016-544755 

Doctor 
Gianni Frixone Enríquez 
PROCURADOR METROPOLITANO (E) 
Presente 

Señor Procurador: 

Mediante Oficio N°. 3528-GG 005059 de 17 de octubre de 2016, el Ingeniero Alejandro Larrea Córdova, 
Gerente General de la Empresa Pública Metropolitana de Movilidad y Obras Públicas, rem!_te_ 	royecto de 
Ordenanza para la emisión del informe técnico para la propuesta de asignación del noTbre "Paulin Leonora 
Hernández Pinos" a la calle 0e1OF, ubicada en el barrio 2 de Febrero, parroquia La Ecuatoriana. 

Al respecto, la Secretaría de Territorio, Hábitat y Vivienda emite infor / e técnico favorable ara la 
propuesta de asignación del nombre "Paulina Leonora Hernández Pinos" a la c Ile 0e1OF, ubicada en barrio 
2 de Febrero, parroquia La Ecuatoriana, en base al informe emitido por el Ar 'tecto Alfonso Osti Crespo, 
Cronista de la Ciudad, mediante Oficio N°. 169-AMH-16 de 16 de junio de 20 	por—lcrq-ue remito la 
documentación recibida, para que continúe el trámite respectivo. 

Atentamente, 

Anexo: Expediente completo, incluido proyecto de Ordenanza y Oficio N°. 3528-GG 005059 de 2016-10-17 de 
la EPMMOP. 

García Moreno N2-57 y Sucre. Teléf.: 593-2) 3952300. Portal Web: www.auito.aob.ec  
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alW 
Ing. A eja 
Gerente General 
Empresa Pública Metropolitana de Movilidad y Obras Públicas 

va 

Quito, 	14 ür- . 2 3i3 
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QUITO 

 

EMPRESA PÚBLICA METROPOLITANA 
DE MOVILIDAD Y OBRAS PÚBLICAS  EPMMOP  

Asunto: Informe Secretaría de Ordenamiento Territorial Hábitat y Vivienda 
Hoja de Ruta No. TE-MAT-6642-16 

1 CGT 2015 

O 5 5 9 

Arquitecto 
Jacobo Herdoíza Bolaños 
Secretario de Ordenamiento Territorial, Hábitat y Vivienda 
García Moreno N2-57 y Sucre 
Presente 

De mi consideración: 

Con la finalidad de continuar con el proceso de asignación del nombre ''Paulina 
Leonora Hernández Pinos" a la calle 0e1OF, ubicada en la parroquia La Ecuatoriana; 
me permito informar que la propuesta fue sometida a revisión en la base de datos vial 
que mantiene la EPMMOP, verificando que no presenta duplicidad con los ejes viales 
de la ciudad de Quito y que se cumple con la secuencia en sitio y la tipología defihi 
para el sector; motivo por el cual se emite Informe Favorable respectivo. 

Por lo expuesto, solicito de la manera más cordial, se emita el informe técnico 
correspondiente; para lo cual, se adjunta el Proyecto de Ordenanza, ficha técnica de la/ 
propuesta, antecedente, firmas de respaldo e Informe Favorable del Arq. Alfonso Ortiz 
Crespo en calidad de Cronista de la Ciudad, emitido a través del Oficio No. 169-AMH-
16. 

Atentamente, 

Adj.: - Antecedentes (23 fojas) 
- Proyecto de Ordenanza (1 foja) 

12-10-16 

Elaborado por: Ing. Mónica Guzmán C. ) 

j 

Aprobado por: Ing. Lorena Izurieta z. 

TE-MAT- 6642-16 

Oficio No.
528 	

-GG 
3 
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Quilo 
EPMMOP 

EL CONCEJO METROPOLITANO DE QUITO 

Visto el Informe No. IC 	 de 	 de la Comisión de Suelo y Ordenamiento 
Territorial y; 

CONSIDERANDO 

Que: La Msc. Leonor Pinos Manzano, solicita la asignación del nombre "Paulina Leonora Hernández 
Pinos" a un lugar público, una calle, salón u hospital; al respecto, la Gerencia de Planificación de la 
EPMMOP, luego del análisis respectivo y emite Informe Favorable para la calle 0e1OF ubicada en la 
parroquia La Ecuatoriana. 

Que, la Constitución de la República en su artículo 240, inciso 1 dispone: "Los gobiernos autónomos 
descentralizados de la regiones, distritos metropolitanos, provincias y cantones tendrán facultades 
legislativas en el ámbito de sus competencias y jurisdicciones territoriales. Las juntas parroquiales 
rurales tendrán facultades reglamentarias. Todos los gobiernos autónomos descentralizados ejercerán 
facultades ejecutivas en el ámbito de sus competencias y jurisdicciones territoriales." 

Que, el numeral 2 del artículo 264 de la Constitución de la República, al referirse a sus competencias 
dispone: 2. "Ejercer el control sobre el uso y ocupación del suelo en el cantón"; 

Que, el Código Orgánico de Organización Territorial, Autonomía y Descentralización COOTAD en su 
artículo 322, "Los consejos regionales y provinciales y los concejos metropolitanos y municipales 
aprobarán ordenanzas regionales, provinciales, metropolitanas y municipales, respectivamente, con el 
voto conforme de la mayoría de sus miembros". 

Los proyectos de ordenanzas, según corresponda a cada nivel de gobierno, deberán referirse a una sola 
materia y serán presentados con la exposición de motivos, el articulado que se proponga y la expresión 
clara de los artículos que se deroguen o reformen con la nueva ordenanza. Los Proyectos que no reúnan 
estos requisitos no serán tramitados. 

El proyecto de ordenanza será sometido a dos debates para su aprobación, realizados en días distintos. 

Una vez aprobada la norma, por secretaría se la remitirá al ejecutivo del gobierno autónomo 
descentralizado correspondiente para que en el plazo de ocho días la sancione o la observe en los casos 
en que se haya violentado el trámite legal o que dicha normativa no esté acorde con la Constitución o las 
leyes. El legislativo podrá allanarse a las observaciones o insistir en el texto aprobado. En el caso de 
insistencia, se requerirá el voto favorable de las dos terceras partes de sus integrantes para su 
aprobación. Si dentro del plazo de ocho días no se observa o se manda a ejecutar la ordenanza, se 
considerará sancionada por el ministerio de la ley. 

Que, el numeral a) del artículo 57 del COOTAD, entre las atribuciones del concejo municipal determina: 
"a) El ejercicio de la facultad normativa en las materias de competencia del gobierno autónomo 
descentralizado municipal, mediante la expedición de ordenanzas cantonales, acuerdos y resoluciones". 
"x) Regular y controlar, mediante la normativa cantonal correspondiente, el del suelo en el territorio del 
cantón, de conformidad con las leyes sobre la materia, y establecer el régimen urbanístico de la tierra". 

Que, el literal a) del artículo 87 del COOTAD Atribuciones del Concejo Metropolitano le corresponde: 
"Ejercer la facultad normativa en las materias de competencia del gobierno autónomo descentralizado 
metropolitano, mediante la expedición de ordenanzas metropolitanas, acuerdos y resoluciones". "v) 
Regular y controlar el uso del suelo en el territorio del distrito metropolitano, de conformidad a las leyes 
sobre la materia, y establecer el régimen urbanístico de la tierra;". 

9 de Octubre N26-56, entre Santa María y Marieta de Veintemilla PBX: 2907-005 
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Que: El Arq. Alfonso Ortiz Crespo, en calidad de Cronista de la Ciudad ha emitido el informe favorable 
a través del Oficio No. 169AMH-16 del 16 de junio del 2016. 

De conformidad con lo que establecen los Arts. P2 literal c) 230 y 232 del Código Municipal, 

EN EJERCICIO DE SUS ATRIBUCIONES LEGALES 

EXPIDE: 

LA ORDENANZA DE DESIGNACIÓN VIAL PARA LA CALLE 0e1OF PAULINA LEONORA HERNÁNDEZ PINOS 
UBICADA EN LA PARROQUIA LA ECUATORIANA 

Art. 1 Desígnese a la Calle 0e1OF, ubicada en la parroquia La Ecuatoriana con el nombre Paulina 
Leonora Hernández Pinos. 

Art. 2 La presente Ordenanza entrará en vigencia a partir de la fecha de su sanción. 

Dada en la Sala de Sesiones del Concejo Metropolitano el 	  

Dra. Daniela Chacón. 

PRIMERA VICEPRESIDENTA 
DEL CONCEJO METROPOLITANO 
DE QUITO 

LIIMGihr 

Ab. María Elisa Holmes 

SECRETARIA GENERAL 
DEL CONCEJO METROPOLITANO 
DE QUITO 

• 



atAgrO 

EPMMOP 

Fecha: 

GERENCIA DE PLANIFICACIÓN 
UNIDAD DE SISTEMAS DE INFORMACIÓN GEOGRÁFICA 

	
Ficha No.: 

REFERENCIAS TÉCNICAS PARA DENOMINACIÓN DF VIAS 

IDENTIFICACIÓN Y UBICACIÓN DE LA VÍA 

Calles e Intersecciones: 
Calle Vía del Oleoducto, Calle S42 Rosario Borja, Calle S418, Calle 
S42J Inés María Jiménez. 

Nombre Actual: Sin nombre 
Sector o Barrio: 2 de Febrero 
Sector: 
Área Metropolitana: 1 - Urbana 
Zona Metropolitana: 1 - Quitumbe 
Parroquia(s)urbana(s)rural(es): 3 - La Ecuatoriana 
Nombres viales Típicos: Personajes relevantes en la historia del Ecuador 

Observaciones: 
La vía propuesta inicia en la Calle Vía del Oleoducto y su prolongación 
se extiende hasta la Calle S42J Inés María Jiménez. 

CROQUIS DE UBICACIÓN 
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Proponente(s) : Msc. Leonor Pinos Manzano 
Fundamento(s) para la denominación, cambio o correcciones: Homenaje en memoria de la Dra. Paulina Leonora Hernández Pinos Manzano. 

NOMBRE PROPUESTO: 
Nombre Actual: Del OF 
Nombre propuesto: "CALLE 0e1OF PAULINA LEONORA HERNANDEZ PINOS" 

DATOS BIOGRÁFICOS: 
Nacionalidad: ecuatoriana 
Fecha de Nacimiento: 1978 
Sexo: femenino 
Profesión/Ocupación: Doctora en medicina, investigadora. 
Fecha de Fallecimiento: 2014 

Hechos Memorables 

Paulina Hernandez, feo la creadora de la Fundación Ecuatoriana de Fibrosis Qulstica en 
Quito, con su gestión logró que se declare al 16 de Agosto de cada año como el día de 
la Fibrosis Quistica en el Ecuador, entre sus logros se encuentra la elaboración del 
proyecto de Ley de enfermedades raras y catastróficas que en la Asamblea Nacional fue 
discutida 	y 	aprobada, 	dictó 	conferencias 	nacionales 	e 	internacionales 	sobre 
enfermedades catastróficas por su sacrificio y lucha siempre en el beneficio de los más 
necesitados. 

Verificación de repetición del nombre propuesto: no existe 

Ikáli):‘11-1  4! it 11 CLU. 

Y1.1 	
Ing. Mónica Guzmán C. 

UNIDAD DE SISTEMAS DE INFORMACIÓN GEOGRÁFICA 
, 

Z. 
(E) 

. 
Elaborado por: 	María Teresa Tapo H. 	 y 

07 	' 

Mg. Lorena Izuneta 
GERENTE DE PLANIFICACIÓN 
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Atentamente 

tSE DEVUELVE EL EXPEDIENTE 

ARO 	iz C espo 
,Cf °NISTA E E LA CIUDAD 

0006G42 • QUITO 

 

ADMINISTRACIÓN ARCHIVÓ METROPOLITANO 
GENERAL DE HISTORIA 

Oficio No. 169-AMH-16 
Quito, 16 de junio del 2016 

Ingeniero 
ALEJANDRO LARREA 
Gerente General 
Empresa Pública Metropolitana de Movilidad y Obras Públicas 
Presente • 
De mi consideración: 

En respuesta a su oficio No. 1926, enviado a este Archivo el 15 de junio del 
año en curso, donde se adjunta el oficio 114, con fecha 23 de marzo del 
2015, solicitando asignarle ala-calle 0e1OF ubicada en el barrio 2 de 
febrero perteneciente a/la parroqUia de Quitumbe el nombre "Paulina 
Leonora Hernández Peos", esta oficin del Cronista de la Ciudad, tiene el 
agrado de emitir INFORME FAVORABLE a su propuesta, puesto que esta 
gran mujer, no solamente que luchó por años contra la enfermedad 
"Fibrosis Quística" y nunca se venció, sino que siguió adelante a pesar de su 
precaria salud, estiaandorr--V:licina y formándose científicamente para 
entender estas catastróficas enfermedades. 

• Es un acto de justicia el reconocimiento a la vida de esta valiente galena 
con la asignación de su nombre a una calle de nuestra ciudad. 

Sin más, reciba un cordial saludo , 

OFICINA DEL CRONISTA DE LA CIUDAD 

Calle Luis Cordero 0e1-46 y Av. 10 de Agosto (Parque de La Circasiana) PBX: (593-2) 2509471 — 2509472 
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Quito, 
t19 

Quilo 
EPIVNIOP 

Asunto: Reenvío documentación propuesta denominación vial 

Oficio No. e:E -GG 14  JUN 21 

002269 
Arquitecto 
Alfonso Ortiz Crespo 
Cronista de la Ciudad 
Luis Cordero y Av. 10 de Agosto, esquina 
Presente 

• De mi consideración: 

En atención al Oficio No. 150-AMH-16, acerca de denominación vial de la calle 
0e1OF con el nombre de "Paulina Leonora Hernández Pinos"; y, con la 
finalidad de continuar con el proceso de asignación de nomenclatura 
respectivo, adjunto remito para su criterio y análisis, toda la documentación de 
respaldo concerniente a esta propuesta que reposa en los archivos digitales de 
la EPMMOP. 

Atenta 

lng. Alejandro Larrea 	o a 
Gerente General 
Empresa Pública Metropolitana de Movilidad y Obras Públicas 

Adj: 	Antecedentes que incluye Ficha Técnica (16 hojas) 

06-06-2016 

Elaborado por: tng. Maria Teresa Tayo H. 
fril  

, Revisado por. Ing. Monica Guzmán C. 

Aprobado por: Ing. Lorena Izurieta Z. Y...;" 

CE,:.i.1;!.1/5, GENERAL 

1 4 JUN 21115 
A lexandr a 15:;:;:t u/..9z72 a n 

._.flora: 	11 9"D 
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ADMINISTRACIÓN ARCHIVO METROPOLITANO 
GENERAL DE HISTORIA 4 

0 0058.0• 
rkz 

LUIC' 110. 	14:145 0` Di 

lid.. Pio. 2.50-AM-16 
Quito, 30 de mayo del 2016 

Ingeniero 
ALEJAND IL£rzIllEA 
Gerente General 
Empresa Pública Metropolitana de Movilidad y Obras Públicas 
Presente 

De mi consideración, 

• 
Mediante la presente, informo a usted que el día jueves 26 de mayo del año 
en curso, se acercó a este Archivo la ciudadana MSc. Leonor Pinos Manzano, 
con la copia del oficio TE-MAT-002168-15, de 24 de marzo del 2015, 
suscrito por la MSc. Mónica Donoso, ex Gerente de Planificación de la 
EPMMOP, y dirigida al doctor Mauricio Bustamante, ex Secretario General 
del Concejo Metropolitano, en la que informa que luego del análisis técnico 
respectivo, considera procedente asignarle a la calle 0e1OF de la parroquia 
Quitumbe, el nombre de la Dra. Paulina Leonora Hernández Pinos. 

Comentó la señora Pinos Manzano, que lleva un año persiguiendo este 
trámite, habiéndole notificado que el Cronista de la Ciudad ha extraviado 
Ros docum altos, y que por esto la diligencia no prosigue. 

• 
Lamento comunicar que en el archivo de esta oficina no reposa ningún 
trámite al respecto, por lo que ruego a usted, en caso de que desde la 
EPMMOP en efecto se haya enviado un trámite así, nos remita una copia del 
mismo o nos informe nuevamente sobre este expediente. 

Sin más, quedo a la espera dl su gentil ayuda 

OFICINA DEL CRONISTA DE LA CIUDAD 

Calle Luis Cordero Oel -46 y Av. 10 de Agosto (Parque de La Circasiana) PBX: (593-2) 2509471 - 2509472 
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~num. 	  
=rcuggl".=  EPMMOP 

Quito, 2 3 MAR. 2Q15 

HR: TE-MAT-002168-15 GP 

O r..10115 

MAR 2015 

SG 
 0000900009311  

e 

Doctor 

Mauricio Bustamante Holguín 
Secretario General del Concejo Metropolitano 

Venezuela y Chile (Palacio Municipal) 
Telf. 395-2300 Ext: 12231 /12244 
Presente 

De mi consideración: 

En atención al oficio No. SG 0489, en el cual la Secretaría General de Concejo 
Metropolitano remite el requerimiento formulado por la MSc. Leonor Pinos Manzano, 
quien solicita que el nombre de la Dra. Paulina Leonora Hernández Pinos, sea 
plasmado l'en un lugar público, una calle, salón u hospital", al respecto la Gerencia de 
Planificación de la EPMMOP, ha realizado el análisis técnico respectivo y considera 
procedente asignarle a la calle 0e1OF ubicada en el barrio 2 de Febrero perteneciente 
a la parroquia de Quitumbe con el referido nombre. 

Por lo expuesto, se pone en su conocimiento que se inició el proceso de oficialización 
de la propuesta con el envio de la misma para el análisis y consideración del Cronista 
de la ciudad. 

MIS-C. Mónica Donoso Gaibor 

Gerente de Planificación de la EPMMOP 

EPMMOP 
SECRETA& GEN' ',A1  

14 W-9 2011: 

Sru. 	 E.s.,tupziat27.1  

Ffu • 	 ' ._.1.4 121. 
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ADMINISTRACIÓN ARCHIVO METROPOLITANO 
GENERAL DE HISTORIA 

Oficio No. 150-AMH-16 
Quito, 30 de mayo del 2016 

Ingeniero 
ALEJANDRO LARREA 
Gerente General 
Empresa Pública Metropolitana de Movilidad y Obras Públicas 
Presente 

De mi consideración, 

Mediante la presente, informo a usted que el día jueves 26 de mayo del año 
	• 

en curso, se acercó a este Archivo la ciudadana MSc. Leonor Pinos Manzano, 
con la copia del oficio TE-MAT-002168-15, de 24 de marzo del 2015, 
suscrito por la MSc. Mónica Donoso, ex Gerente de Planificación de la 
EPMMOP, y dirigida al doctor Mauricio Bustamante, ex Secretario General 
del Concejo Metropolitano, en la que informa que luego del análisis técnico 
respectivo, considera procedente asignarle a la calle 0e1OF de la parroquia 
Quitumbe, el nombre de la Dra. Paulina Leonora Hernández Pinos. 

Comentó la señora Pinos Manzano, que lleva un año persiguiendo este 
trámite, habiéndole notificado que el Cronista de la Ciudad ha extraviado 
los documentos, y que por esto la diligencia no prosigue. 

Lamento comunicar que en el archivo de esta oficina no reposa ningún 
trámite al respecto, por lo que ruego a usted, en caso de que desde la 
EPMMOP en efecto se haya enviado un trámite así, nos remita una copia del 
mismo o nos informe nuevamente sobre este expediente. 

Sin más, quedo a la espera/  01 su gentil ayuda 

/ 

Alfonso 	spo 
/CRONII`r DE'LA CIUDAD,  

Atentamente/ 

/ 
 

OFICINA DEL CRONISTA DE LA CIUDAD 

Calle Luis Cordero Oel -46 y Av. 10 de Agosto (Parque de La Circasiana) 
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Quito, febrero 27 del 2015. 
Oficio N.- 027- LPW-2015. 

Doctor 
MAURICIO RODAS 
ALCALDE DEL DISTRITO METROPOLITANO DE QUITO. 
En su despacho. 

De mi consideración: 

LEONOR PINOS MANZANO, con cédula de ciudadanía N.- 0200368363, de nacionalidad 

ecuatoriana, de profesión Abogada, domiciliada en esta ciudad de Quito, ante usted con el debido 

respeto me presento y expongo: 

El día 14 de marzo del 2014, falleció en esta dudad de Quito, mi hija Dra. PAULINA LEONORA 

• 

HERNANDEZ PINOS, persona con discapacidad genética, quien al tener conocimiento de su 

enfermedad de Fibrosis Quística, inició sus estudios universitarios en la Universidad Central del 

Ecuador, obteniendo su doctorado en medicina, y posteriormente su especialidad Neumología, 

elementos que le permitieron realizar una lucha incansable de investigación de esta terrible 

enfermedad y conseguir sus propósitos de ayudar a los pacientes con esta patología, crea la 

Fundación Ecuatoriana de Fibrosis Quística en Quito, con el objeto de beneficiar a nivel nacional a 

cientos de personas con esta enfermedad discapacitante. Consiguió que el 16 de Agosto de cada 

año, sea declarado como el *DIA DE LA FIBROSIS QUISTICA EN EL ECUADOR*, también por 

iniciativa propia promovió y elaboró el proyecto de Ley de enfennedades raras y catastróficas, 

que en la Asamblea Nacional fue discutida y aprobada gracias a la apertura de. la señora 

Asambleísta SCHEZNARDA FERNANDEZ y de los miembros que Integraban la Comisión de Salud, 

con la promulgación de esta Ley en la actualidad se benefician miles de personas que padecen 

algún tipo de enfermedad rara o catastrófica mejorando su expectativa y calidad de vida. 

El aporte de Paulina es un legado inmemorable de perseverancia, sacrificio y lucha, siempre en 

beneficio de los más necesitados, a pesar de su condición física provocada por su discapacidad, 

acudía a diversos medios de comunicación tanto escritos, radiales y televisivos, comunicando a las 

autoridades de estado, para que dicten las respectivas leyes de protección a las personas que se 

encontraban relegadas, asimismo dictó conferencias nacionales e internacionales, luchando en las 

calles para sahraguardar los derechos de las personas que padecen diferentes patologías , siempre 

inspirada en el lema, "AYUDAR A LOS MAS NECESITADOS". TU RESPIRAS SIN PENSAR YO SOLO 

PIENSO EN RESPIRAR". 

Seflor Alcalde, conocedora de que el Consejo Metropolitano resalta el trabajo de las y los 

dudadanas/os que han efectuado aportes en beneficio de la humanidad y del País, y por 

conmemorarse el día 28 de Febrero EL DIA NACIONAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS Y 

CATASTROFICAS, pongo a su consideración para que el nombre de la DRA. PAULINA LEONORA 

18 



• 

EIERNANDEZ Mien, sea plasmado en un lugar público, una calle, salón u hospital, de esta su 

ciudad natal en reconocimiento a su esfuerzo de servicio a la sociedad y dejando su mensaje de 

trabajo a las nuevas generaciones para que continúen en su misión de servicio. 

Acompaño: 

Hoja de vida, carta póstuma, recortes prensa, video, etc. 

En caso de ser necesario señalo el casillero judicial N.-2411 del Palacio de Justicia de Quito, y/o 

correo electrónico  draleonclpinosPyahoo.com.  

Con los debidos respetos y consideración. 

De Usted. 

Atentamente, 

M;h-lconar-Prnos Manzano 
C.c.0200368363 

1 
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Nombres completos: PAULINA LEONORA HERNÁNDEZ PINOS 

Fecha de nacimiento: 4 de octubre 1978. 

Lugar de Nacimiento: Quito - Ecuador. 

Cédula de identidad 1708311618. 

Dirección domicilio: Av. 13 de Junio 1259 y 21 de Marzo (MITAD DEL MUNDO) 

Teléfonos: (593) 2282835, (593) 2394167, (593) 2395953 

Fax:(593) 2959563 

Teléfono móvil personal: (593) 995 235483 

Emelt: paulypauhp@notmaiLcom • 
FORMACIÓN ACADÉMICA. 

Institución: Universidad Autónoma de Nuevo León 
Periodo: 2007 — 2010 
Titulo obtenido: Especialista en Neumología intenstvlsta 
Institución: Universidad San Francisco de Quito. 
Periodo: 2005 — 2007 
Titulo obtenido: 2 aflos del Post grado de Neurnologla 
Institución: Universidad Central del Ecuador - Facultad de Ciencias Medicas- Escuela de 
Medicina 
Periodo: 1998 — 2005 
Título obtenido: Doctore en Medicina y Cirugía 
institución: Universidad Central del Ecuador - Facultad de Ciencias Medicas, Escuela de 
Tecnología Médica - Área de Terapia Física 
Periodo: 1997-1998 
Título obtenido: 1 arlo del pregrado de Tecnología Médica — Terapia Física. 
Institución: Colegio Experimental 24 de Mayo - Quito 
Periodo: 1991 — 1997 
Titulo obtenido: Bachiller en Ciencias — Especialización Químico Biólogo 
Institución: Escuela Fiscal de »las Eugenio Espejo- Quito 
Periodo: 1984-1990 
Titulo obtenido: 

CURSOS Y SEMINARIOS REALIZADOS: 

A) Relacionados al área médica. 

• 



I Congreso Nacional de Actualización en la Atención de 
Emergencias Pre - Hospitalarias y Hospitalarias "Cardiovascular, 
Respiratorio y Neurológico" (120 horas académicas) Asistente Abril 2006 

IX Curso Internacional de Enfermedades Respiratorias y III Taller 
de Terapia Respiratoria (40 horas académicas) 

Asistente Abril 2005 

VIII Curso Internacional de Enfermedades Respiratorias "Leopoldo 
Arcos Villagómee y II Encuentro Ecuatoriano Peruano (40 horas 
académicas) 

Asistente Junio 2003 

Acciones educativas dentro del Proyecto de Prevención de 
Enfermedades de Transmisión Sexual y SIDA en el Colegio 
Leónidas Proallo. (4 meses) 

Expositora Junio 1998 

B) Relacionados a otras no médicas: 

Curso Taller "SISTEMA NACIONAL DE CONTRATACIÓN 
PÚBLICA PARA ENTIDADES CONTRATANTES' (40 horas)  Aprobado Octubre 2/3/3 

Diseño y Elaboración de Proyectos Sociales enmarcados en 
la Normativa No. 080 a las Instituciones y Organizaciones de 
atención a personas con discapacidad de Pichincha. 

Asistente Febrero 2010 

Taller nueva visión y politices del Consejo Nacional de la 
Igualdad para la Discapacidact, y Fortalecimiento de las 
Federaciones 	Nacionales 	de 	y 	para 	personas 	con 
Discapacidad 

Asistente Noviembre 2009 

Taller de Accesibilidad al Medio Físico. Asistente Octubre 2009 

Seminario Taller de Capacitación con enfoque territorial Asistente Julio 2008 

CONOCIMIENTOS Y DESTREZAS: 

Conocimientos medios altos a nivel usuario de Sistema operativo Microsoft Office, Programas 
estadísticos EPIINFO, NCSS 2004, PASS 2005, GESS 2006, Internet 

Conocimientos medios altos del idioma Ingles, sin educación formal. 

Conocimientos básicos en la Elaboración de Proyectos Sociales, sin educación formal. 

EXPERIENCIA LABORAL. 

Empresa Pública de Puesto: Analista Experta en Investigación. 
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XVIII 	Congreso 	Ecuatoriano 	de 	Neurnologia 	(40 	horasf 

	

Facadémicas) 	 Octubre) 2013 Asistenta 

Estrategia de Prevención de la Enfermedad Neurnocódca en el 
Ecuador desde la Perspectiva Cientfflca y Farmacoewnómica Asistente Agosto 2013 

36th. EUROPEAN CYSTIC FIBROSIS CONFERENCE (1 crédito 
académico de la AMA) Asistente Junio 2013 
Certificado de Curso 	Taller de Auditoria Medica para el 

 
Mejoramiento de la Calidad de los Servicios de Salud (90 horas 
académicas ) 

Aprobación Mayo 2013 

I Congreso Internacional de Donación y Trasplantes Ecuador — 
CIDTE 2012 Asistente Octubre 2012 

IX Congreso de la Sociedad Latinoamericana de Neumología 
Pediátrica, XIII Congreso Latinoamericano de Fibrosis Quistica y 
VIII Congreso de la Sociedad Chilena de Neumologla Pediátrica 

Conferencista Octubre 2012 

IX Congreso de la Sociedad Latinoamericana de Neumología 
Pediátrica, XIII Congreso Latinoamericano de Fibrosis Quística y 
VIII Congreso de la Sociedad Chilena de Neurnología Pediátrica 
(38 horas académicas) 

Asistente Octubre 2012 

Certificación en: Herramientas para la Elaboración, Adaptación y 
Adopción de Guías de Práctica Clínica Basadas en Evidencia ( 32 
horas académicas) 

Aprobación Septiembre 2012 

Cystic Fibrosis 
cadémi 	) 	

Diagnosis & Clinical Management (10 horas 
acas Asistente Febrero 2012 

Ministerio de Salud Pública, Campana Buscando Nifios, Salvando 
Vidas y Cumpliendo Sueflos. Conferencista Abril — Diciembre 

2011 
XIV Curso Internacional de Pediatría "Actualización en Patología 
Respiratoria Infanto Juvenir Conferencista Mayo 2011 
XIV Curso Internacional de Pediatría 'Actualización en Patología 
Respiratoria Infanta Juvenil"' Asistente Mayo 2011 

VIII Congreso de la Sociedad Latinoamericana de Neumología 
Pediátrica, XII Congreso Latinoamericano de Fibrosis Quística y 
IX Congreso de la Sociedad Colombiana 	de Netimologfa 
Pediátrica (36 horas académicas) 

Agosto 2010 Asistente 

II Curso Taller de Actualización de Fibrosis Quistica en el 
Ecuador. Expositor Noviembre 2009 

Curso Taller de Fibrosis Quística Santiago de Chile (30 horas 
académicas) Asistente Septiembre 2009 

XIII Congreso Latinoamericano de Infectología Pediátrica, IV 
Congreso Ecuatoriano de Infectología (40 horas académicas) Asistente Agosto 2009 
Nuevas Estrategias de ventilación 	mecánica en 	patología 
pediátrica y neonatal. Asistente Abril 2009 

Curso 	Internacional 	de 	Pediatría 	"Desafíos 	en 	Patología 
Respiratoria Infantil" (35 horas académicas)  

Asistente  octubre  2006 

Curso Internacional de Terapéutica Dermatológico FEPSO - UCE 
(32 horas académicas) 

Asistente  Agosto 2006  

Congreso de Especialidades Quirúrgicas Básicas ANAMER (40 
horas académicas) 

Asistente Julio 2006 

e 

• 

n 



1 Periodo de Gestión: Julio 2013 a la fecha. 
Actividades: 

• Elaboración de informes técnicos 
• Recopilación, análisis de información y elaboración de 

documentos para publicación. 
• Actualización de Información médica sobre productos 

innovadores ylo de interés para la empresa. 

Fármacos 

Gerencia de 
Investigación, Cienc a y 
Tecnolog la 

• 
Puesto: Jefe de Inteligencia de Mercado 
Periodo de Gestión: Abril 2013 a Junio 2013 
Actividades: 
Responsable de la consolidación de las necesidades de las unidades 
operativas del SNS. 
Búsqueda de proveedores nacionales e internacionales para 
abastecer los requerimientos del SNS. 
Inicio y calificación de ofertas en los procesos de contratación 
Miembro de la comisión de negociación de ofertas. 

Empresa Pública de 
Fármacos 

Gerencia Comercial 

Puesto: Líder de Emergencias Especiales e individuales. 
Periodo de Gestión: Julio 2012 a Marzo 2013 
Actividades: 

• Gestión de pacientes de alta complejidad dentro y fuera del 
Pais. 

• Seguimiento de casos internacionales. 
• Búsqueda activa de nuevos prestadores de servicios médicos 

y proveedores de insumos y medicamentos para la RPS. 
• Instrucción y negociación con prestadores de servicios 

médicos en base al Tarifado del SNS. 
• Responsable de la administración del talento humano en la 

RPS ante la Planta Central. 
• Responsable de la gestión de suministros e insumos en la 

RPS. 
• Responsable de la consolidación de las necesidades de las 

unidades operativas con las que trabaja directamente la RPS. 
• Búsqueda de proveedores de hemodiálists y redistribución de 

pacientes en base a la oferta y la demanda 
• Levantamiento y realización de procesos internos en la RPS 

para ingreso de pacientes y gestión de pacientes emergentes 
a nivel nacional e internacional. 

Ministerio de Salud 
Publica 

Red de Protección 
Solidada 



Ministerio de Salud 
Pública 

Subsecretaria Nacional 
de Gobemanza 

Puesto: Responsable Nacional de la Estrategia de Atención al 
paciente con Fibrosis QuIstica. 
Periodo de Gestión: Marzo 2012 — Marzo 2013 
Actividades: 

• Elaboración de instructivos, manuales y Gula de Práctica 
Clínica para enfermedades de baja prevalencia. 

• Participación en la Elaboración de la Politica Nacional de 
Genética. 

• Capacitación al personal de salud en temas referentes a la 
aplicación de la GCP de Fibrosis Quística. 

• Gestión 	de 	suministro 	de 	medicamentos 	para 	FQ 
(levantamiento 	de 	información, 	consolidación 	de datos, 
búsqueda de proveedores, negociación de ofertas, manejo de 
inventados en bodegas y farmacias institucionales, y control 
de consumo y rotación de medicamentos e insumos) 

Roche Ecuador Puesto: Asesora Médica Externa 
Periodo de Gestión: Enero 2010 — Febrero 2012 
Actividades: 

• Actualización 	de 	Información 	médica 	sobre 	productos 
Innovadores 

• Capacitación a la fuerza de ventas. 
• Speaker de Alfa domase. 
• Elaboración de material educativo para la fuerza de ventas. 
• Elaboración de material promocional para pacientes y 

médicos. 

Fundación Ecuatoriana 
de Fibrosis Quistica 

Puesto: Médica y Directora Ejecutiva de la Fundación Ecuatoriana de 
Fibrosis QuIstica FEFIQUIS 
Periodo de Gestión: Mayo 2009 a Enero 2012 
Actividades: 

• Atención al paciente en consufla. 
• Funciones administrativas 

Observatorio Nacional 
para las 
Discapacidades 

Puesto: Vicepresidenta 
Periodo de Gestión: Noviembre 2009 a Diciembre 2011 
Actividades: 

• Responsable de la elaboración de informes del Observatorio. 
• Gestiones en la Asamblea Nacional para la Reformatoria a la 

Ley Orgánica de Salud para la inclusión de Enfermedades 
Raras y Catastróficas y la Ley Orgánica de Discapacidades. 

• Speaker de los derechos de las personas con discapacidad 

Consejo Nacional de 
Discapacklades 
CONADIS 

Puesto: Miembro de la Comisión Técnica 
Periodo de Gestión: Marzo 2009 a Julio 2011 
Actividades: 

• Participación en la selección y aprobación de beneficiarios 
para la Importación de ayudas técnicas y vehículos. 
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Consejo Nacional de 
Discapacidades 
CONADIS 

Puesto: Miembro del Directorio 
Periodo de Gestión: Marzo 2009 a Julio 2011 
Actividades: 

• Participación en la Elaboración de Proyectos de Politica 
Social para la Inclusión de las personas con discapacidad, 
desde el CONADIS y Vicepresidencia de la República 

Federación Nacional de 
Organismos no 
Gubernamentales para 
la ~acidad - 
FENODIS 

Puesto: Presidenta Nacional 
Periodo de Gestión: Marzo 2009 a Julio 2011 
Actividades: 

• Presidir la reunión de los Directorios. 
• Elaboración de informes de evaluación de tos proyectos con 

USAD. 
• Organización de la Feria por un Ecuador para todos 2009 y 

2010. 
• Elaboración de las matriz de licenciamiento para las ONG•s 

miembros de la Federación. 

Fundación Ecuatoriana 
de Fibrosis QuIstica — 
FEFIQUIS 

Puesto: Coordinadora General 
Periodo de Gestión: Marzo 2009 a Julio 2011 
Actividades: 

• Responsable de la gestión administrativa y de comunicación 
de la ONG. 

Centro Dermoestético 
Luna Piel (Monterrey) 

Puesto: Médica 
Periodo de Gestión: Mayo 2007 — Erren, 2008 
Actividades: 

• Consulta médica 

Centro de Salud No. 2 
Fray Bartolomé Ruiz de 
las Casas - Quito 

Puesto: Medica Rural 
Periodo de Gestión: 2005 — 2006 
Actividades: 

• Consulta médica. 
• Campanas de promoción en salud. 

Hospital Carlos Andrade 
Marín 

Puesto: Interna Rotativa 
Periodo de Gestión: 2004 — 2005 
Actividades: 

• Atención al paciente clínico ambulatorio y en hospitalización 

Hospital Carlos Andrade 
Marín 

Puesto: Externa Rotativa 
Periodo de Gestión: 2002 — 2004 
Actividades: 

• Atención al paciente de emergencia y hospitalización 
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Fundación Ecuatoriana 
de Fibrosis Quística - 
FEFIQUIS 

Puesto: Directora Médica 
Periodo de Gestión: 2002 — Marzo 2009 
Actividades: 

• Elaboración de necesidades en medicamentos e insumos. 
• Educación al paciente y la familia 

Clínica Unidad de Salud 
Familiar 

Puesto: Interna Rotativa 
Periodo de Gestión: 2000-2001 
Actividades: 

• Atención al paciente en hospitalización. 

Hospital Eugenio 
Espejo 

Puesto: Externa Rotativa 
Periodo de Gestión: 1998-2001 
Actividades: 

• Atención al paciente en Emergencia& 

ESTUDIOS CLhNICOS 

Eficacia del Montelukats 
Coordinadora 

Azitrornicina en Fibrosis 
Investigadora Principal. 

en pacientes 

Quística, 

asmáticos fumadores, Merck Sharp & Dohme, 

Fundación Ecuatoriana de Fbrosis Quistica, 

TRABAJOS PUBLICADOS 

Diagnostico Integral de Salud en Cuyabeno y Putumayo, en Rev. UNICEF 2001. 

Valoración de la Función Respiratoria en trabajadores Industriales, en Rey. CAMBIOS, Dic 2006. 

Malformación Mario venosa como causa de Nódulo Pulmonar Solitario, en Rey. CAMBIOS, Dic 
2006. 

Manejo Cilnico y Quirúrgico del Paciente Coronario en el HCAM, en Rey. CAMBIOS, Julio 2007. 

Perfil Integral de Salud en escolares del Área de Salud No. 2, Rey. Universidad Católica, 2008. 

Estudio Clínico Epidemiológico de la Fibrosis Quística en el Hospital de Niños Baca Ortiz, Quito 
1998 — 2007, Rey. Médica Hospital Voz Andes, Enero 2009. 

Fibrosis Quística en el Ecuador, Rey. Neumología Pediátrica, 2012, Volumen 7, Suplemento 1, 
Página 81 

MIEMBRO DE SOCIEDADES: 

Miembro de la Sociedad Española de Lucha Contra la Fibrosis Quistica 



Miembro del Colegio de Médicos de Pichincha. 

REFERENCIAS PERSONALES 

Ingeniera lida Dávila Coordinadora Nacional de la Red de Protección Solidaria, Ministerio de 
Salud Pública. 0987295415 

Doctora Olga Pella, Técnica Analista de la Dirección Nacional de Articulación del Sistema 
Nacional de Salud y la Red Pública. Ministerio de Salud, 0998382449 

Abogada Scheznarda Fernández, Ex Presidenta de la Comisión de Derecho de los Trabajadores. 
Asamblea Nacional, 0983868774 
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ORACIÓN POSTUMA, AL MES DEL FALLECIMIENTO DE LA 
DRA. PAULINA LEONORA HERNÁNDEZ PINOS 

Ejemplo de fortaleza espiritual, confianza en Dios y la vida 

Quito, 13 de abril 2014. 

En el espacio de tiempo concedido pido a todos los aquí presentes, que nuestra 
presencia en el altar Dios nos llene de solidaridad con los familiares y deudos y también 
para exteriorizar nuestros sentimientos de profundo amor a la memoria de la Dra. 
Paulina Leonora Hernández Pinos; con quien tuve la suerte de tener su amistad y la 
de su familia. 

Antes de cumplir lo que me he propuesto, por mi condición de cristiano católico y mi 
fe inquebrantable en la resurrección que predi el Nazareno, no puedo iniciar esta 
oración póstuma sin invocar con devoción y humildad el eterno mensaje que nos dejó 
Jesús: 

"YO SOY LA RESURRECIÓN Y LA VIDA. EL QUE CREEE EN MI, AUNQUE 
HAYA MUERTO VIVIRÁ; Y TODO AQUEL QUE ESTÁ VIVO Y CREE EN 

MI, NO MORIRÁ PARA SIEMPRE." 

Al iniciar esta oración, todos los aquí presentes pidamos al Creador que nos permita 
decir: 

"DIOS MIO, DAME UNA MIRADA LIMPIA Y LÍBRAME DE TODO 
APRESURAMIENTO. DAME FIRMEZA CONTRA LA VANIDAD; CONTRA 

TODA LABOR HUERA E IMPERFECTA. DAME LA INQUIETUD QUE 
ALEJE DE MI EL SUEÑO Y ME PIDA ESCUHCAR LA ALABANZA HASTA 

QUE COMPRUEBE PLENAMENTE QUE LOS RESULTADOS DE MI LABOR 
SON EXACTOS, O HASTA QUE, LLENO DE SANTO GOZO, DESCUBRA MI 

ERROR Y CAMBIE MI RUTA." 

Hace un mes, el 14 de MARZO de este año 2014, la Dra. Paulina Leonora Hernández Pinos 
se embarcó en el tren de la eternidad, en un viaje al infinito; y, desapareció físicamente de este 
mundo terrenal y nos dejó su recuerdo de haber sido en la tierra: hija amada y cariñosa con sus 
padres, hermano que practicó de verdad la fraternidad y la ayuda a los demás; pues fue amiga 
especial que estando con vida se hacía extrañar, compañera de estudio y trabajo que no podía 
faltar y muchas virtudes que engalanaron su vida de mujer médico de profesión, de clara 
inteligencia, ejemplo sólido de lucha en medio de las dificultades de su salud, colaboradora 
eficiente con la Legislación Ecuatoriana en el proyecto y promulgación de la Ley de 
Enfermedades "Raras y Catastróficas", sin ser asambleísta; pionera efectiva en la cura de la 
enfermedad fibrosis quística y ejecutora incansable en el tratamiento de esta enfermedad y otras 
vinculadas con el sistema pulmonar desde la Fundación Ecuatoriana de Fibrosis Quística ( FQ), 
conferencista internacional por Internet sobre la fibrosis quística y otras enfermedades 
incurables del sistema respiratorio y discapacidades; comunicadora social y colaboradora de 
diferentes medios de comunicación colectiva en lag  difusión del conocimiento, prevención y 
tratamiento de esta enfermedad; investigadora p °funda e inagotable sobre la cura de 
enfermedades raras; motivadora directa de alegría y promotora de actitudes positivas a los 
enfermos con discapacidades a través de los medios informáticos. Fue modelo de entrega y 
desprendimiento de su tiempo y recursos personales en la ejecución de obras positivas que han 
enriquecido el bagaje de sistemas y procedimientos en el tratamientos médicos de personas 

• 
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olvidadas de la sociedad, excluidas del dinero y de la solidaridad humana; y, otras ejecutorias 
que forman un cúmulo de legados a la posteridad, por las que será recordada por algunas 
generaciones de médicos y profanos a esta ciencia, en la investigación y el aula; por su 
solidaridad, su fe y su coraje por mantener viva 'a esperanza de vivir; y, las generaciones 
nuevas también la conocerán a través de sus mensajes escritos y sus libros que han quedado 
como su boca que hablará a través del tiempo. Pero no debo continuar destacando otros 
merecimientos, porque aquello corresponde a una biografía que seguramente ya está escrita y 
me referiré a otros aspectos que se derivan de su gran quehacer y ahora les diré a los hermanos 
prójimos y familiares: 

No cabe duda que el legado de la Dra. Paulina LeoneaHernández Pinos, obliga a su familia, 
los organismos colegiados a los que perteneció, su entorno social cercano y amplio del convivir 
nacional e internacional y a nosotros, a no olvidar y más bien continuar el trabajo porque sus 
obras, sus ideas y sus sueños en las áreas mencionadas ya cumplidas antes de que el sol de su 
existencia llegara a la mitad del día y, las que fueron iniciadas y no fueron concluidas por las 
dificultades de su salud que tuvo que sortear, también las continuemos ; y, mantengamos vivos 
sus ideales y altruismo que practicó como ser humano, ya que sin su férrea personalidad, su 
carácter y temperamento no se habrían cumplido; ni siquiera su amor y su ternura con los niños. 
Su vocación de servicio a los demás fue muy grande. 

Su obra es ejemplar y perdurará por mucho tiempo, pero si nosotros también perseveramos en 
su memoria querida y ejemplar con la acción que nosotros entreguemos a esa causa. Pues fue 
una mujer de valía sin par en su trabajo por los demás, hasta que tuvo que inclinarse sumisa al 
tributo de la muerte e irse en plena juventud; dejando huellas muy hondas en los cargos y 
dignidades que desempeñó en la función pública e igual en el sector privado, con trabajo 
incansable, dedicación inmensa, sapiencia y honradez acrisoladas en todos los actos de su vida. 
En el corto ciclo vital de su existencia nos dejo impregnadas lecciones que tendríamos que 
aprender, seguir y poner en práctica: a los estudiosos de las ciencias médicas, los enfermos, 
discapacitados, olvidados, y otros a los que se dedicó con gran talento y fiel amor. 

Al desposarse en temprana edad con la búsqueda de la solución de los problemas sociales, en 
los casos no lo hacen los poderes públicos a los que se encarga con la oferta de pago para que lo 
hagan, no dejó descendencia; pero nos dejó como herencia su obra fraguada con ejemplo, 
bondad, ternura, tolerancia, comprensión y buen trato a los demás. Ella abrió el surco para que 
continuemos en la investigación en pos de encontrar la medicina para curarnos no solo de los 
males del cuerpo sino del alma, que dejarán de ser incurables cuando aprendamos a tener la 
disposición para convivir con ellos sin tristeza ni nostalgia. Es que fue una dama, en la 
extensión de la palabra, que supo distinguir el gran significado de vivir y la rutina simple del 
simple hecho de existir. Ella vivió intensamente, pues encontró en el trabajo el secreto y el 
sentido de la vida, mientras es realmente vida, porque supo que aquel da calór a la sangre, 
lumbre al cerebro y latido al corazón. Por esa razón, prefirió vivir en acción, negándose a 
conceder vacaciones a sus neuronas creadoras de su pensamiento, ni con el pretexto de su salud 
delicada y de su juventud. 

Su obra no debería archivarse ni su imagen olvidarse por más que pase el tiempo. Sus 
familiares, amigos, los órganos públicos, nosotros y no sé que otros más, estamos obligados a 
perennizar la imagen de la Dra. Paulina Leonora Hernández Pinos, grabando sus nombres y 
apellidos en su Fundación, en un Hospital especial, en las calles, y muchos etcéteras más; que 
van a mantener vigente su pensamiento y la difusión de su obra y la vocación de servicio a los 
demás. 

Al recordar el primer mes de su partida, a través de nuestra oración y una breve semblanza de 
vida que me he permitido hacer, con piedad y unción rindamos también tributo de respeto y 
admiración póstuma a la Dra. Paulina Leonera Hernández Pinos, que fue el fruto del amor de 
los distinguidos doctores Jaime Hernández Vizuete yfiLeonor Pinos Manzano. Estoy seguro, que 
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en estos momentos todos hemos advertido aqui su presencia física, intelectual y espiritual. No la 
vemos fisicamente pero debe estar cerca de Dios. Por esta razón invito a todos a evocar su 
memoria y a seguir su ejemplo. Es que nuestra amiga, seguirá con nosotros, hasta que nos 
encontremos en la eternidad. No le decimos adiós, sino un hasta luego. 

En esta ocasión, al no haber estado presentes en su funeral, ratificamos nuestra sentida 
condolencia de pesar, ya que espiritualmente lo hicimos a todos sus familiares en especial a la 
Dra. Leonor Pinos Manzano, a su hermano Ab. Diego Hernández Pinos, a sus Tío, parientes 
consanguíneos y afines y amigos cercanos. A todos gracias por acompañar a esta eucaristía y 
acto póstumo recordatorio. Buenos días y hasta siempre. 

-DEL IIÁNAIED-0 MORgNOPlíDRABITA TATÉS 
C.1. 0400006144 

FlemadezPaulinaDracionPostuma C2 

• 

• 



No. 	ttui 

EL MINISTRO DE SALUD PUBLICA 

CONSIDERANDO 

Que la política actual del Ministerio de Salud Pública está dirigida a mejorar la salud 
y la calidad de vida de los ecuatorianos, en especial de los de menores recursos 
económicos. 

Que es necesario precautelar y establecer los mecanismos idódims de fomento y 
protección de la salud, particularmente en el área de Fibrosis Quística a través dc 

un mayor acceso a una adecuada y moderna terapia. 

Que es obligación de la Cartera de Salud Pública, difundir en ci país el ámbito y la 
frecuencia de esta enfermedad, para obtener un mayor conocimiento de la misma, 
propendiendo a desarrollar medidas de prevención, dentro de este contexto. 
procurando la consecución de un mejoramiento en la calidad de vida de las 
personas que adolecen de esta enfermedad. 

Que mediante oficio sin número de 7 de mayo del 2002, la presidenta ;%-• la Fundación 
Ecuatoriana de Fibrosis Quística solicita la elaboración del presente Acuerdo 
Ministerial. 

Que con memorando No. ENT-10-35 de 17 de junio del 2002, el Coordinador de 
Enfermedades no Transmisibles indica que no existe ninguna observación y 
emite informe favorable; y, 

En ejercicio de las atribuciones concedidas por el artículo 176 de la Constitución Política 
de la República y Artículo 16 del estatuto del Régimen Jurídico Administrativo de 
la Función Ejecutiva. 

Acuerda: 

Art. 1.- Establecer el día 16 de agosto de cada año, corno el día de la Fibrosis Quística 
en el Ecuador, por ser esta la fecha en que se diagnosticó el primer caso de esta 
enfermedad en cl país. 
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yo, ~lo lo base. 

Paulina. como esta tarde da sear,  
tes, ba espetado test un ario En los 
pasillos del Ministerio de Salud una 
✓espuesta faeorattle a ua puyado_ 
en que pretende obtener medicinas 

para se pacientes del pala naciente. 
menta el proa :punga fue aprobado 
y *hura solo se ultiman detaDea 

doctor Eduardo Zas exerdS 
nadar de medicinas para servidos 
isterncos de salud. Iba una de las 
personas clave para obtener aprisa. 
malora® ese das millones y metilo de 
dólares das:tinadas ei trataadirelo de 
la dbrosta galaica. 

Ere estafa en llanto al hablar de 
Pecina. Sois se atreve a decir qua es 
ara reverente y que desde que la cs 
nadó fha as estimulo en en trabee: 
'atetad urce idea del asiberzu que 
hace para subir las gradas.? )esa es 
oda ser expedid que tiene una max. 
tia ~pacatas* 

Paulina %e directora médica de  

la fundación y ayudo a muchos na-
ftol y niñas que enfrentan fibrosis 
quinto& como esperaba- DO esa 
labor desde hace un mes y media 
porque ahora es presidenta de la 
Federachin Nacional de Cesante. 
mas no Gubernamentales para la 
Discapacidad tarsotild, sal su lucha 
se amplió a otros aceces: 

ad mientras tenia 
vida. Soy candidata 
do trasplanta pulmo-
nar desde hace tres 
atlas. Mi salud se re 
deteriorando muden. 
Cualquier rata ala 
es,  a ir, pero no quie-

ro que la muedte me :sorprenda In 
hacer candi 

Edgar Atan Pon y Jaras Luis Dót-
goa va autores faca die; le nue-
taren que le fantasía aa una forma 
de acercarse ala realidad "A reces 
piando que viven dos mandas para-
lelos- En toso, muy tranquila sin mu-
chas eabrasaltaa. En el otro osa tocó 
vidr lana pesadilla. En ese mal sue-
ño le pregunté &Dios ¿que hacer?. y 
me din la rartalesa pera despertar. 
Clero. can una nilsión". 

La energía inex licabl 

"No puede haber gente que envíe 
a los niños a la tumba. Yo me voy 
a especializar. Voy a ser doctora 
para que esto cambie 

: 4 
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Roirh RiserJ 

Ine Lores vacaciones para ella, y para 
ir- 	 — 

aig /o 

UN GRUPO de pe:Peras ox, discapedded ~é en as~i 0217 e? ~sise de gee ir atiendan sus net~es y den:~ kis cuaks man ont~os és) ia Ccersitheddri. eme A zker 

DATOS CURIOSOS DE LOS ()SCARES. 

PATOLOGÍAS 	RARAS. 
NO SON ATENDIDAS A TIEMPC 

      

       

Según la Organtadán Mundial dé La Salud (OMS), el 80% de este tipo de 
	  enfermedades es genética Tratarnientxts ~ a costar hasta $10 mil. »P-4- 



Vekvntuvr LTDA. 

CONVOCATORIA 
CONCURSO PÚBLICO DE OFERTAS PARA LA CONTRATACIÓN 

DE EMPRESA DE CONFECCIÓN DE UNIFORMES , 
FEMENINO Y MASCULINO 

La Cooperativa de Ahorro y Crédito "Atuntaqui" Ltda., de conformidad con lo 
dispuesto ea el Art. 46 del Reglamento de Adquisiciones, convoca a las Personas 
Naturales .o Jurídicas Nacionales o Extrajeras constituidas y establecidas legalmente 
en el país que puedan prestar los servicios de CONFECCIÓN DE UNIFORMES 
PARA a PERSONAL FEMENINO Y MASCULINO DE LA COOPERATIVA 
ATIJNTAQUI. 

Las bases del concurso se podrán adquirir en la Secretaria General de la Oficios 
Matriz de la Cooperativa de Abarro y Crédito" A tuntaqui" Ltda., ubicada en la Calle 
Rin Amazonas 12-17 y Sucre en la ciudad de Atuntaqui y en la Agencia Quito 
ubicada en la Av. Tarqui 809 y 10 de Agosto Sector "El Ejido" desde la fecha de esta 
convocatoria hasta el día VIERNES 4 DE MARZO de 2011 basta las 171100. 

Inp,. Coro. Diego Calderón L. 
Gerente General (S) 

91, 

ALUD Enferm ales' ras 
graves 

Cada 28 de febrero las personas con 
una de estas entidades se reúnen para 
pedir ser tomadas en cuenta. 

Olit'VINCIáté. Un damoóstios temprano puede Mar casos odiemos. 

Eürcer Quispe, director de la 
Fundación Ecuatoriana de Pil• 
sientes de Enfermedades Liso-
somales. tuvo que conocer de 
cerca Io que significa padecer 
una patología rara, pues su hija 
nació cm una de estas. 

Dacha. como se llamaba la 
niña, tenia una telaraña forma 
de absenta. pero por ser desco-
nocida, los médicos no supieron 
diagnosticada a &capo. 

Su padre, angustiado. bus-
có durante tres años ayuda 
a especialistas que supieran 
decirle qué era lo que tenía su 
pequeña. Viajó a varios palies 
y finalmente en Italia le detec-
taron laque lenta. 

Sin embargo. volvió al país 
con "mucha tristeza", pues en 
la Unión Europea todavía no es-
taba aprobado el medicamento 
que necesitaba su bija y por evo 
no lo pudo comprar. 

Uno: meses después logró 
encontrar ayuda en un labora-
sen-lo colombiano y Dacha em-
pezó a =Penne. No obstante. 
falleció hace dos años. 

Señales poco cantinell 
Los olas de Quispe se llenan de 

Tenga/ presente 
Carammirtima de loa mato 

a Souk ~1~ 
NI) cid* net" ~adán ni batir 

miedo meao. 
o Sta sitomenionvando Impe-

` detkia 
• 

listado 
Obs ineenudada 

Ifigrinms al reconlartodasizs 
ripecias'que tuvo:mocato:mut So 
voz se entremeta cuando cuenta 
cómo fue la llegada de Dasha al 
mundo. "Estos niños no viven el 

mongólicas en el cuerpo, se-
ña:rifad ertnetnaocuelo 
corto. 

Obseso 
Paulina Hernandez es 
médica especialista en 
fibrosis qui:dio, pero 
también es pariente de 
esta extraña entidad 
hereditaria que provo-
ca la acumulación de 
moco espeso en los pul-
mones y en el tubo digestivo. 

Se debe a in gas defectuo-
so que lime que el cuerpo pro-
duzca moco demasiado 
denso y pegajoso que 
cuando se acumula pue-
de OraSkailleb~90 
respiratoria: potencial-
mente mortales y cona-
pficarionesdigestivas. 

Mudan niños san 
diegrosticados a las dos 
años de edad. pero hay 
algszsm que no logran 
encontrar tura respuesta 
sino basta que cumplen los lb. 
U problema m que mientras 
tufo oportuno sea el diagnósti-
en, rnaloces prolabliklades 
ne ki persona demanteceruna 
vklarelstinamentenomml. 

Los síntomas par lo gene- 

AVA~3.1A tienda 1/i01  
adelante para dar sobe:dna be 
patologbe que van apareciendo. 

rad consisten en la exerain pér-
dida de cal a través del 
sudan deshidratación. 
Intel:dona respirato-
rias frecuentes. diarrea 
crónica. desnutrición 
en diversos grados, tos 
°sinusitis crónica y fal-
ta de aire can la mea'''• 
dad ocien. 

Ore mai enfermedades 
taras? 

La Organización Mundial de la 
Salud (OMS) las define como 
aquellas patologías que afectan 

a un reducido número 
de personas. Ea decir, 
una frecuencia de al-
rededor de al menos 
cinco casos por cada 
100.000 individuos. 

Estas pueden ser 
infecciosas. genéticas 
o degenerativas pero. 
parees poco eonoddas, 
suelen generar efectos 
muy graves tanto en la 

salud, como ente vida económi-
ca, social, familiar y emocional 
de quien la time. • 

Ttatabiento 
Para Hernández. también es ne-
cesario que la gente comprenda 
que al ser entidades transmiti-
das a travaa de ADN. no existe 
una forma de evitar que aparez-
ca. Ea decir, no se pueden Impe-
dir a través de cuidados, buena 
alitnentudón o ejercicio. 

Explica que la emita forma 
de lograr una buena calidad de 
vida es mediante usa diagnóstko 
temprano que permita comen-
zar un tratamiento a tiempo. 
Cada patología se enfrenta de 
manera diferente. pero en todas 
es necesario usa detección para 
evitar complicaciones. 

mismo proceso de las orugas que se 
convierten en maripcermEllos viven 
al contrario. Comienzan como and-
pozas y mes el paso del tiempo se van 
deterimanekr, &ce 

E 	que al munsento de nacer 
no se ks encuentra ningún proble-
naa,pero que coa elpaso de ke meses 
alcanzan rasgos thstintivos que po-
dría' ayudara lograr un diagnóstico 
teminamo, por dempica. tos matabas 

!l'IMITO E 
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Ayer,enlaPlaza de la Independen da. Pacientes de enfermedades 
rarasysusfa mili ares tuvieron audiencia con el Presidente. 

SOY JEAN PIERRE SU 

,0 EN iA. p, 
,:..tAfilTi ELENA 	,! 

Eled,115EirlfFM.iD 
Anrr,!ItILAMADA.GAUCHER 
lAciÁtstianzi. 	" 

• ••••••,•., 
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Plantón por atención 
a las patologías raras 

I 
4 	' 

SALUD 
Asociaciones de pacientes 
piden quesearticule un 
reglamento para tener 
cobertura sanitaria 

Redacción Sociedad 

L
os pacientes de enfermeda-
des raras° huérfanasystts fa-
miliareshicieron un plantón 

ayer en la Plaza de la Indepem 
de nc I a. En la víspera del día mun-
dial de estas patologías (que se ce-
lebra el último día de febrero), las 
asociaciones de pacientes quisie-
ron agradecer al Presidente por 
haber incluido un capítulo sobre 
las enfermedades raras en la re-
forma a Ley Orgánica de Salud. 

Pero también pidieron que se 
agilice el reglamento que permi-
tirá articular la legislación. "Pedi-
mos que el iegiamento esté listo 
dentro-  del plázo-  establecido". 
dijo Paulina Hernández, de la 
Fundación ele Fibrosis Quística. 

El 24 de enero pasado se pub fi-
03 la reforma de la Ley de Salud 
en el Registro Oficial,' partir'de 
esa fecha hay 180 días de plazo 
para que el Ministerio de Salud 
apruebe el reglamento. 

Eliécer Quispe, de la Funda-
ción de Pacientes con Enferme- 

dades Lisosomales, manifestó 
que un funcionario de la Presi-
dencia los rec ibió tras el plantóny 
les conectó directamente con 
Francisco Valleja, subsecretario 
de gobernanta de la salud, quien 
estará a cargo de la elaboración 
del reglamento y los recibirá el 
próximo 2 de marzo. 

Una de las partes claves del re-
glamentoserá definir el listado de 
enfermedades raras que tendrán 
cobertura del Estado. 

Actualmente, solo la fibrosis 
quística y la hemofilia tienen un 
programa de apoyo en cuanto a 
medicamentos. Pero la provisión 
de los fármacos ha tenido incon-
venientes en los últimos meses, 
por el despido de los médicos de 
la planta central del.Ministerio de 
Salud, que se encargaban de ha-
cer las compras. 

Édison Chiluiza, de la Funda-
ción de Pacientes con Hemofilia. 
confirmó que la desvinculación 
de Gonzalo Rihadeneira, que lle-
vaba su programa, les afectó. 

Actualmente, dijo que solo dis- 
ponen de medicamentos hasta 
marzo y después no saben qué 
pasará. Igual situación vivieron 
los pacientes de fibrosis quiStica, 
con la salida de Eduardo 7.ea, lo 
que provocó que enfermos del 
Azuay llegaran a las oficinas de la 
Cartera de Salud para llamar la 
atención de las autoridades. 

O 
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Satuc 
La fibrosis quística se disfraza de 
asma, bronquitis y tuberculosis 

Paulan es candidata a ins-
plante pulmonarcnEEVU eles. 
debate 4 annsEnEctsadonin se 
baceesteeipodetritcrimacionts 
Franz Sopa, Melad ascua en 
nesplene de turnos embre 
que r... }uy especialistas el d 
pais y goces:in:y complejorrar 

1411d~r... 
'La pasan que &era un pul,  

man. usuatmerse. esta entuba- 

▪ obligué:tenacear 
ml enfermedad pava 

evitar que otros-mueran' 

halligenerninidez 
PinikeeFeekuiefilen~ 

Se pueden enaniesu ra milditer edady 
~len de una persona a atrusievendlendo 
del tipo y la ~adral de le enfermedad. Hay 
'saladero del Sta  defectuoso que me Piren 
de esta Mecddn. 

t'Ion teniente contiene 
freamonla y bnaniolek 

.6▪  1"71 Retardo en cierre:Weide Y Poca 
irmanda de peso 

• Llameas perststent's 
Problemas ketestkiales 
Sucke saludo 
DeseutricIón 
Prolapso recta, Osiennenalk) 
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~moda 
LanxpectatIvadeVIda::: 
de un nitiosIntTatta-
mienta es de tinco 
dios. con un diagnástl-
Cotentprano se puede 
extender tal/dallaste 
1as504550ailos 

► inSodedad 
-.egkisiarideona 

Cuando Padna Hamdin-
dez lenta 11 anos, los 
matos la des:hada: 
ron. Elia breaste& est 

-Me taima bronqaffisia. 
me y bou 	aber 
quemes:Oraba me 
a nendeme en la mur. Sus pa-
dree la Usaron a Estados Hal-
&a. donde aceda= con el 
diegtástiox Sosas quistka 
Trucungradmpadopor Modos 
porque nos dijeron que era una 
emiamedad que nom mar. 

Aquelkpequefiaquenosedo-
lblerS a la enfermedad hoy m 
una nermsóiagede33 ochos,que 
bah* paa que Ira niños que 

...~.... enfasdecliad sean 
campo. 

.."----"t7—acznieulo puedes &-
ger a ins 50 ó 60 aus. pero sin 
~ente puedes more a los 
docia",tspacadmdelannedes• 
taz ~dones de la Funda-
ciña Enmadera de Rho* 
edsilica. mei cenan deQuilo. 

Ene mai se hmeda de los pe-
Nes. marea 11~0 que erre- 

'gatito= sean podado. 
gen dcheniedopen nes-

leue. un 25% de dogo ea 
EzDt131:1CITere es onda 

cada 	que renga km. 

rtara
neortidcga del 

tlenetenrdranoque 
eseisanog T'eh:Untan suma-
da son= mocees della/Ser 
padre feBecia cuando elle era 
adelesueste.mm ni di olsuum-
diedesanntlandela ibera. 

El gen deSectocan Lace que la 
pneleirad7111.que está eh pul. 
name.litgado.pírecirasystste- 
Sra no rundene 
biesr- fractura:fea me dimiten'. 
dándeepa.sodloypotiteloyles 
sonedems se urdan rnk dm-
zas/ taponar ice canales de ex-
puldóaln :ro ~nación dele 
seatecionts densas peonza In• 
fecricaser.que d noson tratadas 

dampo plumeen un dato pul-
incenr~ e Irreversible. Ea 
isoicpurao. el emplume parno-
nereaadrieeapdán 

• 
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Ineittetudu de Mi" mei-a Y per-ego. 

Esto abolen  Elos condes core tramoortou ai- 
y 	un elememtlierntfl:  

Mat 	tset ~tonel e InfLornocienbl 
Cieleekanel1e1idod.e3aszonas ciel~ 
milliormejWyskstrenti reproductor.t1, 

secreción 
maraca 
&tont:lana 

ccsp
rins 	r XL *" 

irntori as `. 
Y C1 Sto 

1;1-.: 1.511-  
¡tJei d- eníti,teknyiiitiin de tratamiento atento° 

de falto:sis quIsno pueden andorar 
" nadad y peak:mear le esperenze de vida. 

ter* $en ~mit= 
Ardblotioushitenin~larasdr 

(-:17/ bfarlasisgdmannoysanado) 
L a are dlcimentos pare Inhalen 

4:91 »Termita para dthdr ei meco y 
• Seellsar le earecterneinn. 

'Pararas anatemas n~de notes 
• Ere:Ornas pais:Makes pera reponer 

tes erial:nes faltantes y si:un:fuentes 
vameranteos. 

F.o= Minas anal.d. 

APoyoala FUndación 

▪ nienntelacarrestiQui-
tu-Manas Molidas (3,4y5de 
1tenlo)los mimbreado lanar-
daciónderanirdonnsclan de la 
entermenadyserecoperd 
coiabonsiendeladuclectania. 

▪ Ita giociaciénindseedesde 
ranSyestiesdacaeeCarios ale-
renoft-bayamikleapostet. 
Edlitelo.Aterriedeldettonolne-
ned.tsuaueeina7aletZe21:1215. 

riallbaistratoda.Sakd,oro-
ciedauncoriveniemnio Funda-
ción. entreparnelidnas pedid-
tenlos pietientexadde 

da y puede contaminarse cene 
bacterias-. El doctor Pablo 
• rspedidizado en lin:Isla 
=doloridas en Espata ad 

en el Hospital Ene. 
mie 	para desandar ron 
preytelo de trasplante de pa-
lmen 'E pianser _paso sede ab 
liar a pm 	a capadtar- 
se al=luego esta la 
pote se necesitan 
USD 11(1 000 per cadenas/ny 
te; 
Le=r1ca tambital 

dtientsakasislemasdigesehtry 
reproductor. En el mima. las 
encimas roe se producen en el 
panosas no mei actemsysecem 
densan.Eirohecelmposibleque 
el amado sea ~lado y la 
persona esespieza a pm/apeas. 

A Med repelad" los Taro• 
resma lo miseree:todo-El con-
dudo deferoue. pordoade sale 
despemaseiporayseatrolla.  
consirdteduiesenesiérlins. 

La fundación Ecuatoriana de 
Almea todo tiene los datos 
de 120 pederías diagnostica. 
das en Ecuador. 40 de des no-
catan ccdgeno. Paulina Daza 
un compreaorde cedgeno.Se en. 
chufe 'ternilla» cada ma que 
ata fatigad/toparlas:~ 

Apelar de su discapecidad. se 
empeña en dar a cono= la en-
fermedad lkee 1:111 pTC/1711111 
llamador Busexado ~s. sal-
vando ildes. eurapilendo rue. 
nos.12e charlas i los prdericala• 
ks de la sdudyles erisein asco-
pealar •~M rdho puede 
tener ebrodrasia enfermedad 
es kgpsi simulador:aparece lo-
doy parece mili:precisa Pauli. 
rayase/ora quena enud46 nra. 
amo pa  

"Me obligué a conocer mi en• 
fernieded para cenar que oteas 
personerreoenn'. 

{Enbreve} 
Connecta 
Centro:Idead:cilia 
para discapaddad 

Centro de Mitren:Uy 
acopla para personas 
con discapackladsever• 
y casitaelonesercoves 
annósuspuertasenGa-
noceto,Botdedroesta-
acaecería rehabilitación 
~van:mover te 
Inserción saciad cretas 
destaPeciendes. 

infando 
Cót09odelaNlilez 
ere ~a quichua 

Mons* Naden& dela 
Innervactoleseendov 
Visión laundkapresenta-
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Códipode la intiesyado-
~ami dolchnit. 
ate iniclativareforninl 

eurrittlimientodeles 
deberesvderecriesdeiri 
ninery adolescencia in-
capera dela" 

tmbabura 
Hoyad:Mas talla 

te Dirección deEduee-
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deGobiernosintsdiase-
iesymandaciónlied-
zonte rerdzaran ferie 
istudiantiProyecto 
Cludadana.Sera desde 
itisner3Cdehoy.enel 
coliseo delColegio tia-
donadbarro. 

Publicacrdn 
La rendición de • 
cuentas delasONG 
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-Decenas de padres llevaron a sus hijos que sufren de alguna enfermedad catastrófica. 

El Telégpfa l manas 28 da letrero del 2012 

>SALUD PÚBIlak 

Ciudadanía pide atención 
para enfermedades raras 

Una comitiva de 200 personas llegó 
ayer alPalacio de Gobierno para pedir 
mayor atención a los pacientes con 
enfermedades catastróficas. 

El pedido lo hizo la Asociación de 
Pacientes Reumáticos del Ecuador 
(Apare). El grupo llegó al lugar ves-
tido con camisetas blancas. Apro-
vechando el cambio de guardia pre-
sidencial, manifestaron su Inquietud 
al presidente Rafael Correa: 'Que-
rernos más atención a quienes sufren 
de males raros, porque sus trata-
mientos son muy costosos", explicó 
Carmen Mecías, coordinadora de 
Apare en Guayaquil. 

"Hay muchas enfermedades que la 
gente no conoce, lo peor es que las 
medicinas son muy caras", comentó 
preocupada Narcisa Jácome, herma-
na de Mariani' (47 años), quien hace 
siete años sufre de lupus (molestia 
crónica que afecta a los tejidos y los 
músculos). 

Desde ese entonces su vida ha 
cambiado, no solo por los trata-
mientos, sino por las medicinas que 
son muy caras. Al día Mariana tiene 
que ingerir siete tipos de fármacos. 
Al mes gasta un promedio de $ 
400. 

Una situación similar vive Luz Se-
govia (73 años), quien sufre de os-
teoporosis avanzada, lo que le ha 
afectado la cadera y a las piernas. 

Ella coincidió en que los medi-
camentos son bastante caras, y aun-
que una parte logra costearla por ser 
afiliada al Instituto Ecuatoriano de 
Seguridad Social (IESS), hay me-
dicinas que tiene que pagarlas por su 

cuenta. 'Necesitamos que nos ayu-
den a las personas que sufrimos de 
enfermedades catastróficas y que se 
apruebe la ley", dijo, enfática. 

El art. 50 de la Constitución señala 
que "el Estado garantizará a toda 
persona que sufra de enfermedades 
catastróficas o de alta complejidad el 
derecho a la atención especializada y 
gratuita en todos los niveles, de ma-
nera oportuna y preferente". 

Ante esa disposición, Mecías ma-
nifestó también que la asociación 
solicita que se regule el Reglamento 
de .filosindlares o Biológicos "para 
tener acceso a medicina de buena 
calidad. Con esa norma, los pacientes 

Apare se conformó 
hace un año. Hay 
sedes en Guayaquil, 
Quito, Cuenca y muy 
pronto en Manta 

que sufrimos de enfermedades ca-
tastróficas, raras, podriamos acceder 
a fármacos desde los hospitales pú-
blicos y del IESS". 

Según las estadísticas del Minis-
terio de Salud Pública del Ecuador 
(MSP), en el país hay alrededor de 
150 mil personas que sufren de al-
guna enfermedad catastrófica, tam-
bién denominadas raras. La mayoría 
no tiene dinero para recibir un ade-
cuado tratamiento. o 



SOLIDARIDAD. En el DI toMiai 
de !as Enfermedades Raras, 
pacientes piden mayor atención 
para sus dolencias. 

• 

e 

r 
Enfermedades ira as sin especi stas 

• . 	• 
Un tratamiento semanal para la'Semana y cada una' cuesta 
tratar tina enfermedad rara 1.600 dólaresTelimentÓ Cerda. 
cuesta 3.200 dólares, 	 Las declaraciones las 
según lo declaró ayer ,.anayn  • 	en un plantón 
Mirian Cerda, -madre de - 	por él .Día Mundial de 
Daniela Padilla, 13 años, 	 las Enfermedades Ra- 
quien padeCe de síndro- 	e 	rás, qué se celebra hoy, 
me de morquio, una en- 	 Élé'lerealizó en la Plaza 
fermedad congénita can--1:trieniperx,áe° 	Gra0e. 
sada por la falta -de una EneleSs existen 	Ella considera que 
enzima en la sangre.-  : 	 parte del problema es el 

	

A la menór lediagños- germlea 	déficit de especialistas 
tiraron la enfermedad en 	 pata tratar enfermeda- 
Argentina, ya que en el 	 del raras, criterio que 
país, durante aiios, le dieron fue compartido por Piedad 
tratamiento para una afección Ayerve, quien tiene un hijo con 
que no padecía.._ La pequeña el síndrome de hunter. 
debe ponerse dos enzimas a 	Eliecér Quispe, director dela 

fundación Fedél Dásha'que tra- 
baja 	que padecen 
enferlitéclades raras confirmó 
que Ecuador no cuenta"con es-
pecialistas". 

SindrOrites • 
Milton Jijón, presidente de la 

-Sociedad Ecuatórianá' de Ge-
nética, indicó qué cerca del 8% 
de la población mundial pade-
ce de enfermedades raras y que 
existen aproximadamente 8 mil 
síndromes diferentes. "Se po-
dría decir tranquilamente que 
en el Ecuador existen 400 mil 
pacientes si se calcula que hay 
SO por cada síndrome", señaló. 

e 

Enfermedades 
raras sín 
especialistas 

Iaboraecuador 
@lahoraecuador 

711111111 

EcuaddrnoeuentaCon profe-
siOnáles inéditas para tratar 
det~arlaa triferMedades. 

Miltánjijóziffiresidente de 
la Sociedad Ecuatoriana de 
Genética. indicó'qúe cerca del 
8% de- la población mundial 
padece de enfermedades con,  
sideradas como raras y que 
existen aproximadamente 8 
mil situirdmes diferentes. 

"Se podría decir que en 
el Ecuador existen 400 mil 
pacientes si se calcula que 
hay 50 por cada síndrome", 
señaló. 

La falta de genetistas difi-
culta el tratamientO dé estas 
personas, ya que en el país 
hay solo 15 especialistas en 
este ramo. 

Página 04 
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i.toef <ar 
.3ten 4 ljr  tiene. 

La OMS destinó 
cada 28 de febre-
ro para ayudar a 
los pacientes con 
estos problemas. 

Paulina Hernández es neumólo-
ga y presidenta de la Asociación 
de Fibrosis Quistica. pero tam-
bién es pariente de esta extra- 
ha enfennedadliereduarla ~- 
Provoca lárctimtdielósideloro 
espeso en loe pulmones y en el 
tubo digmtivo.porlo que su res-
piración es complicada. 

Por su condición. sabe lo que 
significa vivir con una entidad 
rara y asegura que. aunque no 
parezca. esta patota& y otras 
que lambí& se consideran huér,  
lanas (por ser poco comunes) 
puedenliegaraserdisropaeltan-
te: -Po-r-eitalp-  oPod Ou-rd 
dr qultenItzna oliscapaddad 
fisienWein-  tooydhaenquene-
eesitO -triiitridquiniarletudeir 
ParquIVEdaalhosphalintdóir 
constenteirierne:ikialii. 

el ~rit 
• 

raras  
at f‘r] 

no suelen hacer un diagnóstico 
temprano de ratea :anomalías'. 

neo-
d deespes--  arnailihmens 
hitas afitm-dequestlguien pueda 

EnTrAfba Unedelsortetligtes une ésta pregaia. estirpe brillen enmeree *des de tiempo. 

cadidadirldtmesel encargado de tídadea rara& las cuales se de-
estru~los~is cuales n--w-  dé esta fOr1112 porque 

den 	se producen trans- 
formaciones en el 
incEvidua 

La experta añade que 
hay una amplia cantidad de en- 

descubrir qué caique 
le sucede a sus hijos. 	- 

el.:1130 
Desde el neeirdento - 	- 
Según la Organización r„dm. 
Mundial de la Salud, en 
el mundo existen aire-  
dedor de 50.000 enfr- ~h 
medades raras, de las 

Lakeirridsbed y privare:FM? 
MO reta afirma que mientras 
más temprano se establezca la 
Plulogia.lapersona tendráme-
jor pronóstico de vida. También 
asegura que loe individuos que 
tienen un historial familiar de 
problemas genéticos deberían 
acudir donde un especialista 
para que haga un mapa genéti-
co y revise las posibilidades de 
que 'un hijos nazcan con algún 
inconveniente. 

Adernis. en e2do de embarazo. 
lasrmieresdeben sernmehomás 
responsablesconsus controles. 

Para Hernández. las mujeres 
en Mudo de.geetadrat deben ser. 
mudes irás cuidadosai-i-Oii ron-
stunlraloolooLnefuniaryalimen-
tarse bien) pues de esta forma se 
pueden evitar todo tipo de com-
pra:250CM al105 bebis,inektidas 
algunas patniorytas no conocklas. 

Fl tratamiento depended de 
roda tina de las entidades porque 
bodas 

 
se combaten o frenan de 

Unan anerocliferentes 'radas 

azdrreeda. 
-,Andndodoindune. 
~Ideal 

• ..Ativtla ~ti:Mímica, 
bdeddedtdde Gadd:f. 

, •:-, Etderrdelndt. 
- Rein* I.rde 

Hendid 
• fleedelisme. 
0eeiadstdsI4a,ted 

- Neseeeada tptica. 
Cedeneineth Irt~ 

los manas médicos, científicos y 
tecnológicos, ahora el pronóstico 
de vidam mucho mine'. aparo-
ta la miecialista. quien agrega que 
mandoa 	 _ 
brodsroitstica ~decían-

- que una persona am cualquier-
patología poco frecuente vivida 
mermsde30 míos. 

Sin embargo, el costo de los 
medicamentos puede ser muy 
alto. Por ejemplo, los desórde-
nes liscoomales pueden reque-
rir alrededor de 30.000dólares 
mensuales. 

telt, 

-.. 
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