ACTA RESOLUTIVADELA S’ESl(')N EXTRAORDINARIA DE LA
COMISION DE SALUD
21 DE OCTUBRE DE 2014

En e] Distrito Metropolitano de Quito, a los veintiin dias del mes de octubre del afio dos mil
catorce, siendo las 09:10, se instala en sesidon ordinaria, en la sala de sesiones No. 2 de la
Secretaria General del Concejo Metropolitano de Quito, los miembros de la comision, concejales
Luis Reina y Mario Guayasamin, quien preside la sesion.

Ademas, se registra la presencia de los siguientes funcionarios: Dra. Jenny Sierra, funcionaria de
la Procuraduria Metropolitana; Dr. lvidn Manzano, funcionario de la Secretaria de Salud; Dr. Ivdn

o~ Martinez, funcionario del despacho del concejal Mario Guayasamin; Abg. Jaime Moran y Dr. Luis
Santiana, funcionarios del despacho de la concejala Carla Cevallos.

Secretaria constata que existe el quérum legal y reglamentario y se da lectura al orden del dia, el
mismo que es aprobado sin ninguna observacion.

| Siendo las 09:11 ingresa a la sala de sesiones la concejala Luisa Maldonado. |

ORDEN DEL DiA:

1. Conocimiento y resolucién sobre el acta de la sesién de la comision realizada el 5 de
septiembre de 2014.

El acta es aprobada sin ninguna observacién y con el voto salvade de la concejala Luisa
Maldonado, por no haber estado presente en esa sesion.

2. Comision general para recibir a la Presidenta de la Fundacion Ecuatoriana de Fibrosis
Quistica, sefiora Elvia Marifio Leguisamo.

Concejal Mario Guayasamin: Manifiesta que pone a consideracién de la Comision el pedido
formulado por la Fundacién Ecuatoriana de Fibrosis Quistica, la misma que estd conformada por
los familiares de pacientes con esta enfermedad, agradece por la presencia a Jos representantes
de la Fundacidn y les cede la palabra.

Lic. Carla Zambrano, enfermera de la Fundacion Ecuatoriana de Fibrosis Quistica: Inicia la
presentacién e indica que el trabajo de la Fundacién Ecuatoriana de Fibrosis Quistica, es
combatir el desconocimiento de esta enfermedad y lograr un diagnéstico oportuno y acertado de
la misma, mediante charlas impartidas a los médicos, informa que la fibrosis quistica es una
enfermedad genética, degenerativa con el tiempo, ataca ademads a la mayoria de organos del
cuerpo, principalmente a los pulmones, pancreas, higado y sistema digestivo.
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La Fundacién da apoyo al paciente y sus familiares, para la adhesion de los paciente al
tratamiento y la defensa por el acceso oportuno a medicinas de calidad, asi como brindar apoyo
psicolégico, aqui se realiza la prueba de sudor, que es la que diagnostica la fibrosis quistica,
ademas, han logrado entregar a los pacientes nuevos el kit de inicio, que consiste en un
compresor pari Vios, inhalo cAmara Vortex pari, maleta para transportar medicacién especial
para cadena de frio, cuentan también con un programa de fisioterapia respiratoria gratuita. (la
presentacion se adjunta a la presente acta como anexo No. 1).

Sra. Elvia Marifio Leguisamo, Presidenta de la Fundacién Ecuatoriana de Fibrosis Quistica:
Informa que es una ardua labor la que realiza la Fundacién y los costos son muy elevados, por lo
que solicita se les facilite mediante comodato un inmueble en el que pueda funcionar la misma.

Concejal Mario Guayasamin: ;Consulta cuantos pacientes aproximadamente hay?

Lic. Carla Zambrano, enfermera de la Fundacion Ecuatoriana de Fibrosis Quistica: Informa
que en Quito, que es donde funciona la Fundacién hay diagnosticados 185 pacientes, enlazando
Guayaquil y Cuenca que tienen fundaciones que se vinculan, hay alrededor de 230 pacientes
diagnosticados y en tratamiento.

Dr. lvan Manzano, funcionario de la Secretaria de Salud: Consulta en que rango de edades se
encuentran los 185 pacientes y a quienes atienden con mayor frecuencia, nifios, adolescentes o
adultos, y cudl es el rango de incidencia.

Lic. Carla Zambrano, enfermera de la Fundaciéon Ecuatoriana de Fibrosis Quistica:
Manifiesta que a partir del afio 2008, la incidencia de pacientes ha aumentado, ya que el nuevo
sistema de diagnostico tiene menor margen de error, el diagnostico es de 6 pacientes al mes.

Concejal Luis Reina: Indica que una vez conocida la necesidad de una infraestructura para el
funcionamiento de la Fundacién Ecuatoriana de Fibrosis Quistica, y en su calidad de Presidente
de la Comision de Propiedad y Espacio Piblico, una vez que llegue el pedido formal por parte de
la Fundacién, se solicitara a la Direccién de Gestién de Bienes Inmuebles, informe de los bienes
que dispone y proceder con el tramite respectivo, para la suscripcidon de un convenio de uso y
administracion.

Concelala Luisa Maldonado: Felicita y agradece a la Fundacion Ecuatoriana de Fibrosis
Quistica, por la tarea realizada e indica que como Comisidn se podria hacer un enlace con el
Ministerio de Salud Publica, propone que se de por conocida esta presentacion y que el concejal
Mario Guayasamin, como Presidente de la Comisidn de Salud, solicite a la Comisién de Propiedad
y Espacio Piblico, a fin de que se emitan los informes respectivos, y manifiesta su apoyo a la
Fundacién.

Concejal Mario Guayasamin: Agradece a los sefiores Concejales por el apoyo brindado, y a los
representantes de la Fundacién Ecuatoriana de Fibrosis Quistica por su presencia, e indica el
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compromiso de ayudar, promover e impulsar las gestiones, a fin de obtener un bien municipal,
para el funcionamiento de la Fundacion, y solicita hagan llegar la peticion respectiva,
acompafiado de un proyecto, a fin de remitir a la Comision de Propiedad y Espacio Piblico e
iniciar el tramite respectivo.

Sr. Dario Guachamin, representante de los pacientes y padres de familia de la Fundacién
Ecuatoriana de Fibrosis Quistica: Indica que tiene 32 afios, por lo que es el paciente con mayor
edad con esta enfermedad, en la que la expectativa de vida a nivel mundial es entre 30 y 35 anos,
agradece a los miembros de la Comision por la aperturay apoyo a la Fundacion.

Siendo las 10:00, y al haberse agotado los puntos del orden del dia, se levanta la sesion. Firman
para constancia de lo actuadp el sefior Presidente de la Comisidn, y£l sefior Secretario General

del Concejo ?ftrop fitano /dﬁ Quito.
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