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ASUNTO:

Informe trimestral de atenciéon a pacientes con diagnostico presuntivo y definitivo de sindrome de Laron -
consolidado nacional, periodo abril — junio 2020.

ANTECEDENTE:

Con fecha 12 de diciembre de 2016 y conforme a la declaratoria de incumplimiento emitida por el Tribunal
Segundo de Garantias Penales de Pichincha, y en relacion a las medidas de reparacion integral para pacientes
con sindrome de Laron, emitida mediante sentencia N°074-16-SIS-CC, correspondiente al CASO N° 0010-14-IS;
gue en su parte pertinente dispone:

“c) En razén del efecto inter comunis de la presente sentencia, que el representante del Ministerio de Salud
Publica, una vez iniciado el trédmite de registro sanitario del medicamento Increlex, proceda con el suministro del
mismo a nifios y nifias que cuenten con el consentimiento informado de sus representantes legales y que previa
certificacién del Ministerio de Salud Publica acrediten el padecimiento de enfermedad denominada “Sindrome de
Laron”. El cumplimiento de esta medida debera ser informado periédicamente a este Organismo.

e) Que, dentro del término de 60 dias, el representante del Ministerio de Salud Publica formule e implemente un
programa de capacitacién a nivel nacional, acerca del sindrome de Laron para los nifios, nifias y adolescentes
afectados por este y sus familiares cercanos. El cumplimiento de esta medida debera ser informado a este
Organismo trimestralmente.

f) El Ministerio de Salud Publica, formule e implemente un programa de atencion psicolégica, a nivel nacional, para
las nifias, nifios y adolescentes afectados con el sindrome de Laron y para sus familiares cercanos. El
cumplimiento de esta medida debera ser informado a este Organismo, trimestralmente.”

En este contexto y conforme a lo dispuesto mediante Acuerdo Ministerial No. 0126 de fecha 29 de agosto de 2017,
a través del cual se suscribe:

“Encarguese a la Subsecretaria Nacional de Provisién de Servicios de Salud, a través de la Direccion Nacional de
Primer Nivel de Atencion en Salud; de generar el reporte trimestral que sera remitido a la Corte Constitucional del
Ecuador. (...) El Proyecto de Creacién e Implementacién de Servicios de la Red de Salud Mental Comunitaria y
Centros Estatales de Recuperacion de Adicciones, conjuntamente con la Direccion Nacional de Talento Humano y
la Direccion Nacional de Normatizacién del Talento Humano en Salud, coordinardn la capacitacion a los
profesionales de salud que atienden a nifias, nifios y adolescentes afectados por el Sindrome de Laron, a sus
familiares y a la comunidad en general”.

OBJETIVO:
Informar las actividades realizadas por el Ministerio de Salud Publica, durante el periodo abril — junio 2020, en
beneficio de pacientes con diagnostico presuntivo y definitivo de sindrome de Laron.

SITUACION ACTUAL:
En cumplimiento a lo dictaminado en la Sentencia N°074-16-SIS-CC, correspondiente al caso N° 0010-14-1S

debemos informaSJ
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SEGUIMIENTO DE PACIENTES.
Coordinacién Zonal 2:
Pacientes con diagnéstico presuntivo:

A la fecha existen dos personas con sospecha de sindrome de Laron, ya gue aun no cuentan con una definicion
diagnostica definitiva. A estas personas se le realizan seguimientos médicos mensuales, en algunos casos y
dependiendo del grado de vulnerabilidad, se han extremado las medidas de aislamiento domiciliario, por lo que los
seguimientos se realizan mediante telemedicina por parte del Médico Familiar Comunitario. Ya cuentan con las
gestiones para la atencion por especialidad de psicologia, medicina interna, ginecologia, cardiologia, nutricion y
genética, mismas que estan pendientes a ser ejecutadas a partir del mes de julio de 2020 para confirmar su
diagnostico. En uno de los casos se solicitd por parte del especialista de genética del Hospital General Docente de
Calderon la realizacion de estudios moleculares para determinacion de genes GRH: 5p14-P12 y STATSb 17921,

Pacientes con diagndstico definitivo.

En esta Zona se han registrado a dos pacientes con diagnostico definitivo de sindrome de Laron, de los cuales
uno es menor de 12 afios y se encuentra pendiente la aplicacion de la Mecasermina, en el caso de |a otra persona
es mayor de 12 afios y a la fecha no porta patologias sobreafadidas.

Coordinacion Zonal 5:

En la Coordinacién Zonal 5 se reportan a la fecha un total de seis pacientes, los cuales ya cuentan con el
diagnostico definitivo de sindrome de Laron.

De los seis pacientes diagnosticados, dos son menores de edad y solamente uno de ellos cumple la edad minima
para aplicacion de la Mecasermina.

Se realiza seguimiento domiciliario a todos los pacientes con diagnostico definitivo.

Coordinacién Zonal 7:

La Coordinacién Zonal 7 reporta un total de 36 personas con diagnostico definitivo de sindrome de Laron y 17
personas con sospecha del sindrome.

De las 36 personas con diagndstico definitivo, 11 corresponden a menores de 12 afios, mismos que se encuentra
proximos a la administracion de la mecasermina y 25 corresponden a mayores de 12 afos. A cada uno de los
usuarios se les realiza consultas mensuales, ya sean en modalidad presencial o telemedicina, asi como también
en el seguimiento que se realiza se han gestionado atenciones en segundo nivel con médicos especialistas,
mismas que han tenido que ser reagendadas debido a la empergencia sanitaria. Segun los reportes emitidos hasta
la actualidad, ninguno de los usuarios reporta patologias, /'

De las 17 personas con sospecha de sindrome Laron, uno es menor de 12 afios, quien presenta
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fenotipicamente caracteristicas compatibles con sindrome de Laron pero que los examenes complementarios no
son concluyentes es por ello que en la actualidad esta pendiente la emisién del criterio clinico del medico de
cabecera. De las otras 16 personas, son mayores de 12 afios quienes en algunos casos han firmado el
consentimiento informado en donde indican que no desean ser atendidos por el Ministerio de Salud Publica,

Coordinacién Zonal 8:

La Coordinacion Zonal 8 reporta un total de tres personas con diagnostico definitivo de sindrome de Laron, de los
cuales 2 son menores de 12 afios,a quienes proximamente se administrard el medicamento mecasermina y una
persona mayor de 12 afios quien ha firmado el consentimiento informado renunciar a las atenciones y seguimiento
por parte del Ministerio de Salud Publica.

Respecto al seguimiento de las personas menores de 12 afios, debido a la declaratoria de la pandemia por la
presencia del COVID 19, las consultas y/o seguimiento se han realizado mediante actividades implementadas
como telemedicina, esto debido al pronunciamiento por parte de los padres de familia de evitar las visitas
domiciliarias ya que sus hijos pertenecen a un grupo vulnerable y mantienen temor de que contraigan COVID 190
presenten el Sindrome Inflamatorio Multisistemico.

Coordinacion Zonal 9:

La Coordinacién Zonal 9 reporta una persona menor de 12 afios con sospecha de sindrome de Laron y cuatro
personas mayores de 12 afios de los cuales 3 tienen diagnéstico definitivo de sindrome de Laron y una persona
mantiene sospecha del sindrome.

Respecto al menor de 12 afios con sospecha, se han gestionado citas para atencion con médicos especialistas a
ser llevadas a cabo en el Hospital Pediatrico Baca Ortiz para la definicion diagndstica, mismas que se planificaron
para el mes de junio pero que debido a la emergencia sanitaria han sido reagendadas para julio del afio en curso.

Respecto a las personas mayores de 12 afios, se han gestionado de igual manera citas con las especialidades de
genética, endocrinologia, cardiologia entre otras. Cabe indicar que a las cinco personas de todas las edades se les
realiza las consultas mensuales.

Gestion administrativa referente a: Mecasermina (Increlex) solucién inyectable 10 mg/ml

Como se notificd en el informe trimestral previo (enero- abril 2020), en el mes de enero del 2020 se firmd el
contrato entre el Ministerio de Salud Publica e IPSEN en el que se estipularon los tiempos de las entregas
parciales, en el mes de febrero se realizo la recepcion de la primera entrega, y para el mes de octubre se ha
programado una segunda entrega. Como se reportd en su tiempo, la administracién del medicamento estaba
estipulada para el mes de marzo del 2020 pero debido a la pandemia por el COVID- 19 y las restricciones que
esta conlleva como aislamiento preventivo, toque de queda, suspension de transporte publico e interprovincial, asi
como también la necesidad de priorizar el personal de salud para atencion de casos COVID, priorizacion de camas
hospitalarias a nivel nacional, y para salvaguardar la salud de las personas con sindrome de Laron, se ha
reprogramado el ingreso y la aplicacion de mecasermina para las personas con este sindrome, siendo la nueva
fecha para el mes de agosto 2020.

La importancia de la administracion intrahospitalaria radica en minimizar al maximo las complicaciones y efectos;

/
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adversos del medicamento a administrar, asi como también busca capacitar a los padres sobre la aplicacion de la
mecasermina de forma domiciliaria e identificacién de sintomatologia que sugiera complicaciones. Cabe indicar
que estas medidas se toman debido a que este medicamento es adquirido por primera ocasion por el Ministerio de
Salud Publica. Ademas de la adquisicién de Mecasermina se estan ejecutando acciones que complementen su
aplicacion a nivel domiciliario, tales como la adquisicion de dispositivos médicos (tirillas reactivas de medicion de
glucosa, jeringuillas y lancetas de puncion).

Al momento se esta reorganizando el Plan para la hospitalizacion de las personas con sindrome de Laron, el cual
consiste en la identificacion de hospitales basicos que cumplan con los requisitos para la administracion del
medicamento y realizacion, tanto de valoracion clinicas previas por médicos especialistas, como de examenes de
gabinete basicos.

Por lo antes expuesto, se esta analizando solicitar a IPSEN que se postergue la segunda entrega parcial que
estaba contemplada para el mes de octubre del 2020 y se recorra 3 meses (enero 2021) ya que al momento
estamos abastecidos con el farmaco y debemos considerar que la vida util del farmaco es de 1 afio por lo de ser
posible se debe asegurar su vida util.

ACTIVIDADES EJECUTADAS Y PLANIFICADAS EN SALUD MENTAL.

El Proyecto de Creacién e Implementacion de Servicios de la Red de Salud Mental Comunitaria y Centros
Estatales de Recuperacion de Adicciones mediante memorando de fecha 08 de julio del 2020 notifica a la
Direccion Nacional de Primer Nivel de Atencion en Salud las acciones que han sido ejecutas y planificadas para
los meses en curso del 2020 mismas que resumen:

e Actividades educomunicacional en salas de espera.

o Capacitaciones a personal de salud sobre los siguientes temas:
» Guidn para la intervencion comunitaria a personas con sindrome de Laron y sus familiares.

Enanismo primordial y sindrome de Laron.

Generalidades del sindrome de Laron, caracteristicas de la enfermedad y apoyo psicosocial a

familiares.

Sindrome de Laron dirigido a personal de salud.

Capacitacion referente al sindrome de Laron dirigidos a los Lideres Comunitarios y Comité Local

de Salud.

Capacitacion referente a sindrome de Laron dirigido a equipo de discapacidad. /
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DATOS GENERALES DE ATENCIONES BRINDADAS A PACIENTES CON DIAGNOSTICOS DEFINITIVOS Y
PRESUNTIVOS DE SINDROME DE LARON.

Tabla No. 1: Nominal general de pacientes con diagnostico definitivo y presuntivo de sindrome de Laron (Corte junio 2020).

DIAGNOSTICO DEFINITIVO DIAGNOSTICO PRESUNTIVO
. ’ Total de pacientes Total de
Total de pacientes | Total de pacientes .
z
ona menores de 12 afos | de 12 afios o mas megr'?;zscii 12 g:gg&nt?‘de 12 Vora
con diagnostico con diagnostico P diao ¢af' S
definitivo definitivo OB ghusAcy
presuntivo presuntivo
2 1 0 2
5 2 6 0 0
7 11 25 1 16
8 1 0 0 73
9 3 1 1
SUBTOTAL 16 36 2 19
TOTAL 52 21

Elaborado: Direccion Nacional de Primer Nivel de Atencién en Salud.
Fuente: Informes y matrices de las Coordinaciones Zonales.

ATENCIONES INTEGRALES.
Tabla No. 2: Atenciones brindadas a pacientes menores de 12 afios con diagnostico definitivo de sindrome de Laron 2020.

Atenciones en Salud - Pacientes con diagnostico definitivo menores de 12 afios - Periodo abril- junio 2020
ZON Total de Medicina QOdontologia Psicologia Nutricion Neurologia | Cardiologia
A pacientes
2 1 1 0 0 0 0 0
5 2 10 2 T 2 0 0
7 11 22 13 9 8 1 1
8 2 2 1 1 1 0 0
Total 16 35 16 17 11 1 1

Elaborado: Direccion Nacional de Primer Nivel de Atencién en Salud.
Fuente: Informes y matrices de las Coordinaciones Zonales.

Tabla No. 3: Atenciones en Salud - Pacientes con diagnéstico presuntivo menores de 12 afios - periodo abril - junio 2020.

ZONA pg%ﬁglﬁf:s Medicina | Odontologia | Psicologia | Nutricién
7 1 2 1 1 0
9 1 6 1 9

Total 2 8 2 10 9

Elaborado: Direccion Nacional de Primer Nivel de Atencién en Salud.
Fuente: Informes y matrices de las Coordinaciones Zonales.
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Tabla No. 4: Atenciones brindadas a pacientes de 12 afios o mas con diagnéstico definitivo de sindrome de Laron periodo
Abril- Junio 2020.

ZONA Total de Medicina Odontologia Psicologia Nutricion
pacientes

2 1 3 0 1 0

5 6 13 9 0

7 25 59 8 10 4

8 0 0 0

9 3 0 0
Total 36 76 17 16 4

Elaborado: Direccién Nacional de Primer Nivel de Atencidn en Salud.
Fuente: Informes y matrices de las Coordinaciones Zonales.

Tabla No. 5; Atenciones brindadas a pacientes de 12 afios 0 mas con diagnostico presuntivo de sindrome de Laron periodo
abril- junio 2020.

ZONA pl%tigln(tj:s Nadicing Odoin;olog Psi(i::Iog Nutricion Genetista Endoc;linologi Oftalr:ologi
2 2 3 0 0 0 0 0
T 16 26 8 4 0 0 0 0
9 1 6 1 6 1 1 1 1
Total 19 35 9 11 1 1 1 1

Elaborado: Direccién Nacional de Primer Nivel de Atencién en Salud.
Fuente: Informes y matrices de las Coordinaciones Zonales.

Tabla No. 6: Calificacién de discapacidades a menores de 12 afios con diagnosticos definitivos de sindrome de Laron 2020

Posee Carné Tipo de discapacidad
ZONA Tot_al de ¢ p Observaciones
pacientes Si No Fisica Intelectual
1 1 0 1 0
5 2 2 0 1 1

1 paciente no
7 11 10 1 8 2 aplica para
carnetizacién

8 2 2 0 1 1

Total 16 15 1 11 4

Elaborado: Direccién Nacional de Primer Nivel de Atencién en Salud.
Fuente: Informes y matrices de las Coordinaciones Zonales.

Tabla No. 7: Calificacién de discapacidades a menores de 12 afios con diagnosticos presuntivos de sindrome de Laron 2020

Posee Carné Tipo de discapacidad
ZONA Tot.al ?e . Observaciones
pacientes Si No Fisica Intelectual
7 1 1 0 1 0
9 1 0 1 0 0 En tramite
Total 2 1 1 1 0

Elaborado: Direccién Nacional de Primer Nivel de Atencidn en Salud. :
Fuente: Informes y matrices de las Coordinaciones Zonales.
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Tabla No. 8 Calificacién de discapacidades a pacientes de 12 afios o mas con diagnosticos definitivos de sindrome de Laron
2020

. Tot_al de Posee Carné Tipo de discapacidad Observacion
pacientes Si No Fisica Intelectual &2
2 1 1 0 1 0
5 6 6 0 4 1 1 psicosocial
Paciente no
7 25 20 5 20 8 atecr‘:Lcl;iig:ledei
MSP
Pacie_nte no
8 1 0 0 0 O | ateoncien de
MSP
9 3 3 0 3 0
Total 36 28 5 26 6

Elaborado: Direccion Nacional de Primer Nivel de Atencién en Salud.
Fuente: Informes y matrices de las Coordinaciones Zonales.

Tabla No. 9: Calificacion de discapacidades a pacientes de 12 afios 0 mas con diagnésticos presuntivos de sindrome de Laron
2020

Posee Carné Tipo de discapacidad
ZONA Tot_al de E Observaciones
pacientes Si No Fisica Intelectual
2 2 2 0 1 1
Pacientes no
quieren
¢ a8 6 0 ¢ g atencion por el
MSP

9 1 1 0 1 0

Total 19 9 10 8 1

Elaborado: Direccién Nacional de Primer Nivel de Atencion en Salud.
Fuente: Informes y matrices de las Coordinaciones Zonales.

CONCLUSIONES:

o El Ministerio de Salud a través de la Direccién Nacional de Primer Nivel ha realizado las gestiones para la
adquisicion y aplicacion del Medicamento Mecasermina solucion inyectable 10 mg/ml, el cual a la fecha se
encuentra almacenado en las bodegas del Banco de Vacunas del Ministerio de Salud Publica.

o Debido a las medidas tomadas, tanto a nivel de poblacién general, como en el Sistema de Salud para
enfrentar la pandemia, se ha visto la necesidad de reprogramar la fecha de hospitalizacion de las
personas con sindrome de Laron que cumplen con los criterios para iniciar la aplicacion de la
Mecasermina en el mes de agosto del 2020.

e Se levanta el proceso de compra de tirillas reactivas para medicién de la glucosa, lancetas y jeringuillas de
insulina de 1 cc para la aplicacién de la Mecasermina intrahospitalaria como domiciliar, mismo que a la
fecha se encuentra en proceso de certificacion presupuestaria._ /

X/
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e Se mantendran las visitas domiciliarias para seguimiento de los pacientes con diagnostico definitivo y se
gestionaran las acciones que se encuentran pendientes para aquellas personas que cuentan con un
diagnostico presuntivo.

NOMBRE CARGO SUMILLA
Aprobado Dr. Eduardo Subsecretario Nacional de Provisién de Servicios de
por: Puente Salud (S)
Validado Dra. Narcisa Directora Nacional de Primer Nivel de Atencién en
por: Calahorrano Salud.
Elaborado Md. Lucia . . L, . , .
por: Cevallos Analista de la Direccion Nacional de Primer Nivel.




