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., Qué temas trataremos hoy”?

01. Ley de Enfermedades Huérfanas.
02. Tus Derechos y Deberes como Paciente.

03. Asociaciones de Pacientes.
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Actualmente en Ecuador se tiene:

Ley Organica de Salud - Ley 67
Capitulo lll: A de las Enfermedades Catastroficas y Raras o Huérfanas.

e Art.1 — Introduccion.

e Art. 2 — Obligaciones.

e Art. 3 — Registro de pacientes.
e Art. 4 — Capacitaciones.

e Art. 5 — Regulacion de medicamentos.




Articulo 1 — ;De qué trata esta ley?

La autoridad sanitaria nacional

_ implementara las acciones necesarias Con el objetivo de Mejorar la calidad de vida de
- para que reciban una buena atencion | e °« los pacientes.
| médica. ‘ ‘

,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,

Ley Organica de Salud — Ley 67
Capitulo Ill: A de las Enfermedades Catastrdficas y Raras o Huérfanas.



Articulo 2 — ;Cuales son las obligaciones
de la Autoridad Sanitaria Nacional?

1 1 ‘ ~c. Las companias de seguros y las
~a. Emitir protocolos de atencion, b. Investigaciones constantes para empresas privadas de salud y medicina§
- apoyados por sociedades cientificas. | ~ mejorar el diagndstico y tratamiento. estan obligadas a cumplir las ‘
| 3 3 3 ‘ coberturas comprometidas.

,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,

Sl al sistema de salud se le hace
imposible diagnosticar,
se acudiran a entidades internacionales.

Ley Organica de Salud — Ley 67
Capitulo Ill: A de las Enfermedades Catastrdficas y Raras o Huérfanas.



Articulo 2 — ;Cuales son las obligaciones
de la Autoridad Sanitaria Nacional?

d. Busqueda vy registro activo e. Medidas para que la medicacion f. Divulgar conocimiento en conjunto
de la enfermedad. - sea oportuna, permanente y gratuita. Ccon asociaciones. 3

,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,

Ley Organica de Salud — Ley 67
Capitulo Ill: A de las Enfermedades Catastrdficas y Raras o Huérfanas.



Articulo 3 — ;Como sera el registro

de pacientes”?

Implementaran un sistema de
registro de pacientes.

Capitulo Il

En caso de vivir en el extranjero,

Instituciones generaran reportes el estado se encargara de
de pacientes diagnosticados y sin | - brindarte atencion oportuna en el
diagndstico definitivo. pais de residencia o territorio
| | nacional.

Ley Organica de Salud — Ley 67
: A de las Enfermedades Catastroficas y Raras o Huérfanas.



Articulo 4 — ;A quién se le asignaran

las capacitaciones”?

capacitaciones de ‘
pregrado, posgradoy | a
educacion permanente |

La Autoridad Sanitaria
Nacional con el fin de
divulgar conocimiento

organizara

Ley Organica de Salud - Ley 67

Capitulo Ill: A de las Enfermedades Catastrdficas y Raras o Huérfanas.

profesionales de la
salud.



Articulo 5 — ; Como se regularan 10s
medicamentos?

z -a Aytorldad Sar.n,t arla.NaC|ona! , Garantizar que hayan cantidades
- regulara la produccion e importacion para

ol o o | suficientes.
de medicinas. |

,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,

Ley Organica de Salud - Ley 67
Capitulo Ill: A de las Enfermedades Catastrdficas y Raras o Huérfanas.






Derechos

» Recibir atencidon médica adecuada.
» Recibir un trato amable y digno de todos los funcionarios.

» Recibir informacion suficiente, clara, oportuna y veraz de
los diagnosticos, prondsticos y tratamientos.

 Decidir libremente sobre su atencion y consentimiento informado.

e Ser tratado con confidencialidad.




Derechos

» Contar con facilidades para obtener una segunda opinion.
» Recibir atencion médica en caso de emergencia.

» Recibir la prescripcion médica.

e Contar con una historia clinica.

» Otorgar consentimiento para ser sometido
a estudios, investigacion o donante voluntario.

e Ser atendido cuando se encuentre inconforme
con la atencidon médica recibida.




Derechos

 Recibir asistencia religiosa, moral o espiritual mientras dure la
atencion, o a rechazarla.

» Ejercer estos derechos sin discriminacion ninguna.

e Las personas que sufran enfermedades catastroficas, raras o
huérfanas seran consideradas en condiciones de doble vulnerabilidad.

» Es obligacion de la autoridad sanitaria nacional implementar las
medidas necesarias que faciliten y permitan la adquisicion de
medicamentos e insumos especiales para el cuidado de
enfermedades consideradas raras o huérfanas en forma oportuna,
permanente y gratuita.

» £l Estado garantizara el acceso y disponibilidad de medicamentos
de calidad y su uso racional, priorizando los intereses de la salud
publica sobre los econdmicos y comerciales.




Deberes

e Suministrar en forma veraz y clara toda la informacion para
establecer el diagnostico y para formular el tratamiento.

e Cumplir las indicaciones del médico tratante o el personal de
enfermeria o de otras disciplinas

» Mantener el respeto y consideracion hacia el personal del Hospital y
hacia otros pacientes y respetando las politicas del Hospital donde es
atendido.

Fuente: http://hee.gob.ec/?page_id=1291



Deberes

e Firmar, directamente o a través de su representante, las
autorizaciones y los consentimientos que se le soliciten para aplicar
un tratamiento o realizar una prueba o una intervencion.

e Comunicar cualquier inquietud, requerimiento, molestia, falla o
problema que se relacione con la atencion que se le brindd o se le
esta brindando.

Fuente: http://hee.gob.ec/?page_id=1291






Antes que nada... |
;, Qué hace la Asociacion de Pacientes?

Asesorar y empoderar a los

Proporcionar alternativas

ient n lo relacion su ' eneficien a la : :
iologiny on los requstos para | comunidad do padentos fients a10s asistenciales oportunas que
P gay 9 P 3 3 P permitan mejorar las condiciones de

acceder a los servicios identificados = diferentes actores del sistema.
y/0 remitidos. | |

vida de la comunidad de pacientes.

,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,



¢, Cuales asociaciones hay en Ecuador*?

FEPEL 3,
VDA SHA

’

FUNDACION ECUATORIANA DE PACIENTES CON
ENFERMEDADES DE DEPOSITO LISOSOMAL

Fundacion Ecuatoriana de Pacientes con Enfermedades de
Deposito Lisosoma - Fepel Dasha

* A titulo informativo se indican las principales asociaciones y grupos de pacientes.



iRevisemos |o aprendido!

=TT



iGracias por su atencion!

Material de propiedad exclusiva de Sanofi dirigido a pacientes y disefiado con fines educativos.
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