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Programa regional de América Latina Brasil, 2014
Organizado por la Alianza Internacional de Organizaciones de Pacientes (IAPO, por sus siglas en inglés)

Estimados colegas:

|

A nombre de la Junta Directiva de IAPO y sus miembros, tengo el placer de compartirles el informe del Programa Regional de
IAPO de América Latina 2014, que se llevo a cabo en Rio de Janeiro, Brasil, del 21 al 23 de agosto de 2014.

Este encuentro, el cuarto que hemos tenido en la region, representa el crecimiento de la defensa de los pacientes en América
Latina y el deseo de las organizaciones de pacientes de toda la region de fortalecer sus redes en la busqueda de sus objetivos
comunes. En Rio se llevaron a cabo dos eventos claves:

M Un taller de desarrollo de capacidades de dos dias para las organizaciones de pacientes miembros de IAPO de toda la regién

B Un seminario de multiples actores de medio dia que se centré en aumentar la voz del paciente en las autoridades reguladoras de medicamentos

El encuentro se llevé a cabo en un momento oportuno, antes de la 16.° Conferencia Internacional de Autoridades Reguladoras de Medicamentos
(www.icdra.org.br), que se centré en los medicamentos bioldgicos y biosimilares, un tema importante identificado por los miembros de IAPO en la
region.

Del encuentro se desprendié un resultado clave: el desarrollo de un plan de accion para la region durante el periodo de 2015 a 2017 a fin de que
coincida con el Plan estratégico global de IAPO para el mismo periodo. Esto incluye las actividades de fortalecer la red regional y aumentar la voz de
los pacientes de América Latina en las actividades globales de IAPO. Asimismo, guiara los desarrollos en la red regional durante los préximos afios.

Quisiera agradecer a todos los representantes de los pacientes miembros de IAPO, patrocinadores y organizaciones colaboradores que participaron
activamente en estos encuentros. También nos gustaria extender nuestro agradecimiento a la Alianza Latina por su cooperacién con IAPO en la
realizacién del seminario y por su apoyo logistico en Brasil. Esperamos la oportunidad de trabajar con todos ustedes para construir la red de IAPO en
América Latina y colaborar para lograr los objetivos comunes.

Saludos cordiales,

Eva Maria Ruiz de Castilla
Miembro de la Junta Directiva de IAPO y Coordinadora de la Junta para América Latina

© diciembre de 2014 IAPO. Todos los derechos reservados.

IAPO es una organizacion benéfica registrada en el Reino Unido (Nimero 1155577) y una compafia limitada por garantia (Nimero 8495711).
Esta publicacion es propiedad de IAPO y esta prohibida su reproduccion sin autorizaciéon previa.

Las opiniones expresadas son de los participantes y no necesariamente de los miembros de IAPO.
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Introduccion

Desde 2009, IAPO ha implementado actividades para fortalecer
la red de pacientes en América Latina y suscitar la conciencia
general sobre los problemas que afectan a los pacientes en la
regiéon. En 2013, se desarroll6 el primer plan de acciéon para
respaldar esta red, con los siguientes objetivos:

Aumento de la membresfa en la regién

Mayor participacion de los miembros a nivel regional y mundial

Colaboraciéon mejorada entre los miembros hacia objetivos mutuos

Aumento de la comunicacién hacia y dentro de la region

Aumento del compromiso de IAPO con la Organizacién

Panamericana de la Salud (OPS)/Organizacién Mundial de la

Salud (OMS) y demas actores de la regién

m Mejora de la capacidad de la organizacion de pacientes
mediante encuentros regionales, seminarios en linea'y
desarrollo de herramientas

m Desarrollo de documentos de posicion a fin de incrementar

los esfuerzos de defensa regionales y nacionales por parte de

los miembros de IAPO

En 2013, 21 organizaciones de diez paises asistieron a la
reunion regional (consulte www.iapo.org.uk/latin-america).
Desde entonces, América Latina y el Caribe se ha convertido

en la segunda regidon mas grande de IAPO, después de Europa,
en términos de membresia. En el encuentro regional de IAPO

de 2014, participé el 69 % de nuestros miembros de América
Latina, representando 31 organizaciones de 11 paises diferentes.
Nuestros miembros de la region participaron de la preparaciéon y
evaluacion del encuentro regional a través de:

m Un comité directivo comprometido y activo con miembros de
El Salvador, Colombia, Chile y Peru

B Una consulta previa al encuentro (con una tasa de respuesta
de 72 %) y una evaluacion posterior al encuentro (con una
tasa de respuesta de 81 %)

m Presentaciones en talleres y participacion activa en el seminario

m Un taller especifico a fin de desarrollar un plan de accién para
2015-2017, en concordancia con el Plan estratégico global
de IAPO

m Estudios de caso en el presente informe

La consulta previa al encuentro revel6 que el 58 % de los
entrevistados no asistieron al encuentro de 2013. Por lo tanto, en

la fase preparatoria, uno de los principales objetivos fue cumplir
con las expectativas de los participantes.

Y Tweets de #APOLATAM

2 IAPO ¢ @IAPOtweets e Agosto 23

¢ Qué se necesit6?

En base a la evaluacién del encuentro
regional previo, la encuesta de consulta
de 2014 y los actuales desafios a acceder
a los servicios sanitarios a nivel regional
y global, los talleres se centraron en
cuatro temas principales: la cobertura
universal en salud (CUS), las enfermedades
no-transmisibles (ENT), la evaluacion

de las tecnologias en salud (ETES), y los
medicamentos bioldégicos y biosimilares.

La cobertura universal en salud

Un principio clave de la asistencia sanitaria
centrada en el paciente es el acceso a la
asistencia sanitaria; por lo tanto, la cobertura
universal en salud es un objetivo central en
el que IAPO esta trabajando. La cobertura
universal en salud asegura que todas las
personas obtengan los servicios de salud

gue necesiten sin tener que atravesar
dificultades econémicas para acceder a ellos
(consulte www.iapo.org.uk/universal-health-
coverage). En marzo de 2014, en el 6.°
Congreso Mundial de Pacientes de IAPO, los
representantes de los pacientes miembros
de IAPO de todo el mundo trabajaron

en conjunto con otros actores expertos
relacionados con la asistencia sanitaria con el
fin de definir los principios centrados en los
pacientes de la cobertura universal en salud’.

En base al analisis de los miembros de

IAPO de América Latina, los gobiernos no
logran alcanzar la cobertura universal en
salud, incluso si estdn comprometidos en

ello. Enfrentan desafios como limitaciones
financieras, sistemas fragmentados con
diferentes modelos de asistencia y atencion, y
la falla en la integracion de algunas secciones
de la sociedad en el sistema de bienestar
social, o la falta de sustentabilidad.

Eva Maria, presidiendo el debate, dice, “Como pacientes... esperamos que todos los medicamentos

registrados sean de calidad”. #/ APOLATAM

Solo el 54 % de los entrevistados ya habfan integrado
estrategias de CUS en su trabajo de defensa. Sus
expectativas del encuentro regional fueron compartir

las experiencias como la relacion entre la sociedad civil

y el gobierno, la gestion del conocimiento desde las
comunidades hasta los responsables de la toma de
decisiones, y mejorar sus habilidades a la hora de defender
la sustentabilidad de los servicios sanitarios, a pesar del
cambio en las politicas gubernamentales y publicas en todos

Conocimiento y entendimiento de la
B Antes del encuentro: mas de

los niveles. Dado que la cobertura universal en salud se
encontraba en la agenda del 53.° Consejo Directivo de la
Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) de octubre de
2014, se organizé un taller especifico a fin de desarrollar un
documento de defensa a ser presentado por IAPO a la OPS.

' Documento informativo de IAPO: Cobertura universal en salud

- 6.° Congreso Mundial de Pacientes de IAPO de 2014 (www.
globalpatientscongress.org). Ejemplos de los paises del avance hacia la
cobertura universal en salud - 6.° Congreso Mundial de Pacientes de
IAPO de 2014 (www.globalpatientscongress.org).

a partir de la consulta previa y posterior al encuentro

de las organizaciones de pacientes tenia un conocimiento bueno y discreto de la CUS.

Esperaban mejorar las estrategias de defensa a fin de influir a los responsables de la toma de decisiones, aprender mas sobre
el papel de la sociedad civil en relacion con el gobierno para defender la sustentabilidad del sistema de atencion a la salud y

los derechos de los pacientes.
B Después del encuentro:

de los delegados actualmente emplean sus conocimientos para desarrollar sus estrategias.

Tienen un mejor entendimiento de la situacion a nivel regional, en la manera de trabajar con los actores y trazar las redes a
fin de influir las politicas publicas. Comprenden la necesidad de sistematizar la investigacion y la evaluacion.

Enfermedades no-transmisibles

Los miembros de IAPO se conforman principalmente por
grupos de pacientes que brindan apoyo a los pacientes
con enfermedades crénicas. Por lo tanto, desde 2011,
IAPO ha abogado por estrategias para prevenir y
manejar las enfermedades crénicas no-transmisibles. A
nivel regional, durante la Ultima década, ha habido un
incremento de las ENT, junto con una falta de control de
las enfermedades endémicas y emergentes ya existentes.
Esto se debe a varios factores; uno de ellos es que la
morbimortalidad de las enfermedades crénicas y agudas
esta en aumento (edad, cambio climético, y condiciones
de vida y trabajo). Mas aun, las tasas varian segun el
perfil socioeconémico de la poblacién. Por ejemplo, las
comunidades indigenas integradas a la sociedad global
comparten los mismos problemas de salud: tuberculosis,
alcoholismo, obesidad e hipertension.

De acuerdo con los expertos, América Latina y el Caribe
sigue siendo la regién mas desigual del mundo: en

2010, 10 % de la poblacién aun vivia en condiciones de
pobreza multidimensional, con una gran variaciéon entre
paises. Por lo tanto, en Brasil, las ENT se convirtieron en
prioridad. Representaron 72 % de las muertes en 2007.

Conocimiento y entendimiento de las

La mortalidad y la morbilidad son incluso mayores en la
poblacion de bajos ingresos. No obstante, debido a la
implementacién de las politicas sanitarias, algunos indices
se han reducido, como las enfermedades cardiovasculares
y las enfermedades respiratorias crénicas. A lo largo de la
regiéon se muestran valores similares.

Si bien los gobiernos estan implementando programas
especificos, la prevencién y la cobertura completa atn
son limitadas y se observan brechas importantes entre los
palises.

“Aprendi que no se puede ser pasivo ante la
problematica de nuestro pais, que hay que participar
en todo lo que incumbe a salud y beneficio para las
personas, previniendo el deterioro de las mismas
y el mio, de hecho realizar un nuevo plan para el
2015 en donde nuestros socios estudien nuestra
constitucion para poder luchar por su beneficio y el
de todos”.

Irma Albores Najera, Asociaciéon Guatemalteca de
Pacientes con Enfermedades Autoinmunes Reumaticas

a partir de la consulta previa y posterior al encuentro

B Antes del encuentro: Le preguntamos a nuestros miembros cual es la posicion actual de su gobierno y sus analisis de la situacion

a nivel nacional.

de los entrevistados confirmé que las tasas de morbilidad y mortalidad estan aumentando, especialmente en

las enfermedades cronicas. Los gobiernos han implementados programas, pero aun existen brechas. Las expectativas de los
miembros fueron mejorar sus conocimientos sobre la prevencion, el impacto social de las ENT y el costo del tratamiento.

Después del encuentro:

de los delegados reconocieron el papel educativo de las organizaciones de pacientes

(prevencion), la importancia de recolectar datos en base a la evidencia para continuar con la defensa en todos los niveles del
sistema sanitario, para desarrollar atn mas su red a fin de compartir las herramientas (prevencion, defensa), y abogar por una

cobertura universal en salud.




Evaluacion de las tecnologias en salud

La evaluacién de las tecnologias en salud (ETES) es un
método de evaluacion de tecnologfas sanitarias para conocer
su efectividad, asignacion, eficiencia, seguridad, eficiencia de
costos, y otros aspectos econdmicos y éticos y estandares.

A finales de los afios 90 se iniciaron reformas en los
sistemas nacionales de asistencia sanitaria en los

paises de América Latina y el Caribe y ahora incluyen

los procesos o cuerpos de ETES. Brasil, México, Chile

y Argentina ya han institucionalizado a la ETES. Otros
paises como Costa Rica, Colombia, Cuba, Peru, Panam4,
Paraguay, Trinidad y Tobago y Uruguay estan siguiendo
su ejemplo. La necesidad de desarrollar redes o de
afiliarse a organizaciones al nivel subregional, regional

e internacional fue una parte natural del proceso: el
Mercado Comun del Sur (Mercosur), la Comunidad
Andina de las Naciones (CAN), la Secretaria de la
Comunidad del Caribe (CARICOM), y la Red de Evaluacion
de Tecnologfas Sanitarias para las Américas (RedETSA).

Conocimiento y entendimiento de la
al encuentro

Pero, segun la consulta previa al encuentro, solo 22,73 %
de nuestros miembros tenfan conocimientos buenos o
discretos sobre la ETES, y solo 53 % lo emplean para la
defensa o mediante la colaboracién con las instituciones
nacionales. IAPO sigue siendo el principal proveedor de
informacién. Los miembros mencionaron limitaciones
como la falta de participacion de la sociedad civil, la
aplicacion de los resultados de la evaluacion, y los fondos.
Su principal expectativa para el encuentro regional fue
saber como poner en practica los conceptos para influir a
los responsables de la toma de decisiones.

“La ETES es una herramienta indispensable en el
abordaje de la incidencia para el goce efectivo del
derecho a la salud, toda vez que permite identificar
las variables que se deben considerar en la inclusién
de tecnologias en los servicios de salud, la sociedad
civil debe conocer esta herramienta para poder
participar en las decisiones al respecto”.

Gustavo Campillo, Fundacion RASA, Colombia

a partir de la consulta previa y posterior

B Antes del encuentro: de las organizaciones de pacientes tenfa un conocimiento limitado y 35 % tenia un

conocimiento discreto. Su expectativa principal fue poner en practica los conceptos.

B Después del encuentro: de los delegados estiman que sus conocimientos mejoraron y que los ayudaran a despertar la
conciencia en su organizacion y red sobre la importancia de la ETES en la evaluacién de un tratamiento de buena calidad.
Desearian contar con informacién mas detallada sobre esty tema.

Medicamentos biolégicos y biosimilares

Los medicamentos biosimilares también se conocen como
productos bioterapéuticos similares, productos similares
(EE. UU.), productos medicinales biolégicos similares

(UE), biocomparables (México), medicamentos bioldgicos
similares (Argentina), y productos biolégicos conocidos
(Cuba). Un medicamento biosimilar es desarrollado para
ser altamente similar a un medicamento bioldgico que ya
ha sido aprobado.

Es legal fabricar un medicamento biosimilar en base al
mismo ingrediente activo que el medicamento biolégico
original después de la caducidad de la patente. Un
medicamento genérico se considera como una version
idéntica del medicamento quimico original de marca.

Un medicamento biosimilar es una versiéon altamente
similar, pero no idéntica, de un medicamento bioldgico.

No obstante, se debe haber comprobado que cualquier
diferencia entre el biosimilar y su medicamento de
referencia no haya afectado la calidad, seguridad o eficacia.

En base a un estudio de 2009 realizado por 27
paises de la regién, la OPS/OMS recomendé una
estandarizacion de las regulaciones para los biosimilares?.

Este caracter homogéneo también involucré a las
instituciones subregionales, como el Mercosur, la Union
Aduanera Centroamericana, y la CAN. A pesar de esta
recomendacion, algunos gobiernos estan intentando
desarrollar caminos mas rapidos para la regulaciéon o uso
de las mismas vias que aquellas de los demas farmacos.

61 % de los entrevistados en la encuesta de consulta
tenian un conocimiento basico sobre los biosimilares,

pero solo 47 % lo utilizaban en la capacitacién y los
debates con los profesionales de la atencion sanitaria y

los responsables de la toma de decisiones, lo compartian
con las organizaciones de pacientes, o abogaban por su
regulacion y reduccion de costos. El taller del encuentro
regional, asi como la traduccion al espafiol y portugués
del conjunto de herramientas de IAPO sobre los
medicamentos bioldgicos y biosimilares (www.iapo.org.uk/
biosimilars-toolkit) apunté a ayudar a las organizaciones
de toda la region a tomar decisiones informadas y
participar activamente en los debates y discusiones.

2 Ricardo Ibarra-Cabrera, Sandra Carolina Mena-Perez, Augusto
Bondani-Guasti, Roeb Garcia-Arrazola, ‘Review on the worldwide
regulatory framework for biosimilars focusing on the Mexican case as an

emerging market in Latin America’, Biotechnology Advances, 31 (2013):
1333-1343.

Conocimiento y entendimiento de los
posterior al encuentro

a partir de la consulta previa y

B Antes del encuentro: de las organizaciones de pacientes tenian conocimientos basicos y solo lo utilizaron en
las sesiones de grupos de pacientes, capacitacion y grupos de trabajo con profesionales de atencién sanitaria o en defensa de

la regulacion y reduccién de costos.

Después del encuentro: de los delegados utilizardn sus conocimientos para organizar las sesiones informativas
para los grupos de pacientes sobre la calidad, eficiencia y similitud, desarrollar herramientas de capacitacion, llevar a cabo
investigaciones sobre el impacto econémico, y abogar por una regulacion y farmacovigilancia claras de acuerdo con las
pautas internacionales. Desearian obtener mas informacion sobre cémo establecer las redes y los problemas técnicos.

Estudio de caso 4

Luciana Holtz,
Instituto Oncoguia, Brasil

“Soy una psicéloga especializada en psicooncologia y bioética, y he ejercido mi profesion en diferentes instituciones
de Brasil durante mas de diez afios. A lo largo del tiempo, he notado que los pacientes asistian a las consultas
frecuentemente con gran inquietud después de haber consultado al "Dr. Google" debido a una enorme cantidad de
informacién errénea sobre el cancer que habia en linea. Por ello, en 2003, creé un portal en linea con informacién
de calidad para abordar este tema y ofrecer la informacién adecuada. En 2009, esto se convirtié en el Instituto
Oncoguia, centrado en el apoyo, educacion y defensa para pacientes afectados por el cancer.

Nuestra misién es ayudar a los pacientes con cancer a vivir mejor mediante acciones, educacion, concienciacion,
apoyo y defensa de los derechos de los pacientes. Trabajamos con cinco objetivos estratégicos que guian nuestras
actividades. Estas incluyen proporcionar informacion de calidad, educar al publico sobre la importancia del cuidado
personal en la salud y el bienestar, y capacitar a los pacientes para que puedan cumplir sus necesidades Unicas y
garantizar sus derechos. A mayor escala, también trabajamos con los responsables de la toma de decisiones a fin de
cambiar las politicas para garantizar que el paciente sea el centro de la atencion sanitaria.

Este es nuestro primer afio como miembro de IAPO y estamos completamente de acuerdo con IAPO, a través

de su vision y mision, que los pacientes deben estar en el centro de la atencién sanitaria. Es sorprendente cémo
esta alianza tiene una creciente red de organizaciones de pacientes que trabajan a niveles locales, nacionales e
internacionales, todos ellos abogando por este tema tan crucial. Sentimos la necesidad de contar con debates
regionales, como el encuentro regional de América Latina, dado que cada regién tiene sus propios problemas que
merecen ser tratados con especial atencion. Estabamos muy emocionados con este encuentro y la oportunidad de
fortalecer las redes en América Latina.

Asistir a este encuentro representé una manera perfecta de comprender mejor como funciona IAPO y sus objetivos.
Durante el encuentro, que fue un gran proceso de aprendizaje, desarrollamos un nuevo plan estratégico para
América Latina de IAPO. Para el Instituto Oncoguia, fue un momento Unico para compartir las experiencias entre
las organizaciones de diferentes enfermedades de otros paises en nuestra regién. Un aspecto importante que
siempre esta presente en nuestro trabajo diario son las Evaluaciones de las tecnologifas en salud; este fue uno de los
temas que se abordaron durante el evento, y proporcioné informacién Gtil y actualizada. La posibilidad de aprender
las mejores practicas siempre es enriquecedora y los debates nos ayudaron a identificar los problemas y desafios
comunes que todas las organizaciones tienen. Las actividades grupales fueron una forma efectiva de reconocer los
puntos clave que las organizaciones de pacientes necesitaban fortalecer en conjunto.

Creemos que los grupos de pacientes deben trabajar juntos, e IAPO y la red regional de América Latina es una
forma excepcional de intercambiar conocimientos y reunir los esfuerzos. Como nuevos miembros de la alianza
global de pacientes de IAPO, esperamos con ansias trabajar juntos en el futuro”.



Agenda del programa regional

Objetivos: Fortalecer la red regional de IAPO en América Latina,
Taller para las organizaciones de construir la capacidad de los representantes de los pacientes sobre los
pacientes regionales: Mejor acceso, temas que incluyen la CUS, los medicamentos biosimilares y ETES.
buena salud: Enfoque de cobertura Publico: 36 representantes de los pacientes miembros de IAPO, de 11
universal en salud centrado en el paises de América Latina.

paciente en Ameérica Latina

Objetivos: Destacar el valor de las colaboraciones intersectoriales para
Seminario y recepcion de multiples garantizar una voz del paciente fuerte en la regulaciéon en toda la region.
actores: Aumentar la voz del Publico: Méas de 100 actores de la atencién sanitaria de toda América
paciente en las autoridades Latina, incluidos los representantes de los pacientes, reguladores,
reguladoras de medicamentos responsables politicos, profesionales de la atencion sanitaria y la industria.

Aspectos mas significativos del programa regional

Este, el 4.° programa regional de América Latina, tuvo una agenda cargada y hubo un nimero de aspectos
significativos, algunos de los cuales se detallan a continuacién. Fue el programa regional mas extenso y sofisticado
gue haya habido, y los delegados trabajaron duro para desarrollar estrategias conjuntas y avanzar hacia la mejora del
paciente en América Latina. Para conocer mas sobre el programa, incluidas las diapositivas y herramientas de defensa
conjunta, visite: www.iapo.org.uk/latin-america

y Tweets de #IAPOLATAM

)y DVVIMSS ¢ @DVVIMSS ¢ Agosto 21 y Red de Acceso ¢ @RedAcceso e Agosto 22
/ﬁ\ Es importante fortalecer la voz del paciente /ﬁ\ Participacion de @LAQC MT @MeganMacGarry
en el proceso de toma de decisiones con un Ya no se acepta que los pacientes se dejen
rol activo... @ APOtweets #lAPOLATAM de lado... #]APOLATAM

Posiciones conjuntas desarrolladas

El encuentro se llevé a cabo justo después del 53.° Consejo Directivo de la Organizacidon Panamericana de la Salud y

la 66.° Sesion del Comité Regional de la Organizacion Mundial de la Salud para las Américas. Esta fue una importante
oportunidad para desarrollar una declaracion conjunta a ser informada a los delegados correspondientes en el Consejo
Directivo, incluidos el director regional de la OPS y los Ministerios de Salud nacionales de toda la region, representando

la vision de las organizaciones de pacientes de toda América Latina. Este documento se construye en base a los principios
de CUS desarrollados en el 6.° Congreso Mundial de Pacientes de IAPO (www.globalpatientscongress.org), a fin de crear

una herramienta de defensa especifica a nivel regional, respaldada por las organizaciones de pacientes de toda la region.

También se utilizard como parte de las iniciativas, como el Dia del Paciente Solidario (www.patientsolidarityday.org), y los

esfuerzos de defensa a nivel nacional de los miembros de la CUS.

Fortalecimiento de la red para abogar por la atencion sanitaria centrada en el paciente

Durante el taller regional, el desarrollo de capacidades se ofrecié en relacion a las cuestiones clave identificadas por los
miembros en la consulta. Estas sesiones apuntaron no solo a desarrollar el conocimiento de los delegados sobre estas
cuestiones importantes sino también a permitir a los miembros compartir los ejemplos del trabajo que habfan estado
desarrollando en estas areas y debatir las estrategias comunes para enfrentar estas cuestiones en conjunto. Los temas
cubiertos incluyen:

Cobertura universal en salud
Enfermedades no-transmisibles
Evaluacion de las tecnologias en salud
Medicamentos biolégicos y biosimilares

Como se menciond anteriormente en este informe, las opiniones sobre estas sesiones de desarrollo de capacidades han
sido muy positivas; les han dado a los representantes de los pacientes las herramientas para aumentar sus esfuerzos de
defensa y brindar un mayor respaldo a los pacientes que representan.

La construccion de redes también fue una parte importante de este taller, y junto con las actividades importantes que
se llevaron a cabo durante este tiempo en Brasil, llevamos a cabo una cantidad de actividades previas y posteriores a
las actividades para establecer los vinculos entre delegados, dentro de los limites nacionales y las areas de enfermedad.
Estas fuertes redes aseguran que los pacientes tendran una voz mas fuerte en la defensa de cuestiones cruciales para
ellos y crear un entorno para compartir las mejores practicas y recursos.

2 Luis Adrian Quiroz C ¢ @LAQC ¢ Agosto 21
/ﬁ\ En tres afos, los @ APOtweets han llevado a cabo acciones relacionadas con la defensa en las Américas
#advocacy #/APOLATAM

Planificaciéon de las acciones

A medida que se desarrolla la red regional, la planificacion de las acciones se torna un aspecto mas central en los
encuentros regionales y, como se menciond, este encuentro fue parte de un plan de accién para 2014 desarrollado por
la red regional en 2013. En este encuentro, los delegados llevaron esto un paso mas adelante mediante el desarrollo de
un plan de accién para el periodo 2015-2017, en linea con el préximo Plan estratégico global de IAPO (www.iapo.org.
uk/strategy). Las actividades incluidas en este plan son:

Capacitacion para los miembros sobre cuestiones relevantes relacionadas con la asistencia sanitaria
Recursos en linea desarrollados

Facilitar la participacion con los responsables politicos

Desarrollar declaraciones de defensa conjunta sobre cuestiones de politicas relevantes

Construir colaboraciones con los actores de la atencién sanitaria regional

Desarrollar recursos para respaldar la red regional

Llevar a cabo actividades para continuar destacando el Dia del Paciente Solidario

Estos planes de accion aseguran que IAPO pueda ofrecer respaldo de manera efectiva a la regién mediante la
planificacion de los recursos y recaudacion de fondos. También le ofrece a los miembros de toda la regién la posibilidad
de participar en las actividades dado que fueron parte crucial del desarrollo de estos planes.

) Natalia Soto H. * @NataliaSotoH ¢ Agosto 23
/ﬁ\ @IAPOtweets los buenos exponentes nos cuentan sobre el rol de las autoridades sanitarias en América
Latina #lAPOLATAM



Un aspecto clave de la mision de IAPO es construir alianzas intersectoriales y trabajar en colaboracion con actores

de la atencion sanitaria que tienen la misma mentalidad. El seminario de multiples actores fue una oportunidad
excelente para llevar a cabo esto, y los delegados que representaron una gran variedad de antecedentes incluyeron a
los representantes de los pacientes, OMS/OPS, ministerios de salud, la industria, reguladores y académicos. Durante

el seminario, los debates se centraron en las cuestiones mas urgentes que enfrentan las autoridades reguladoras de
medicamentos de América Latina hoy en dia, y en cdmo los pacientes que participan y otros actores de la atencion
sanitaria pueden mejorar la seguridad y garantizar el acceso oportuno a los tratamientos. Después del seminario,

IAPO publicé un comunicado de prensa llamando a las autoridades reguladoras de medicamentos a participar con las
organizaciones de pacientes con el fin de garantizar el acceso seguro y oportuno a la atencién sanitaria. El comunicado
de prensa completo se puede encontrar en:

“Todos los sectores de la atencion sanitaria deberian escuchar la voz del paciente y la
regulacion de medicamentos no es ninguna excepcion. Solicitamos a todas las autoridades
reguladoras de medicamentos que tomen todas las medidas necesarias para colocar en
primer lugar a los pacientes”.

Eva Maria Ruiz de Castilla, Miembro de la Junta Directiva de IAPO

Al estar en Brasil también nos dio la oportunidad de llevar la voz del paciente a un importante encuentro internacional
enfocado en medicamentos biosimilares. El encuentro previo a la 16.° Conferencia Internacional de las Autoridades
Reguladoras de Medicamentos ( ) se centrd en ‘garantizar la calidad y seguridad de los biosimilares
para los pacientes a nivel mundial’. Fue un importante foro para compartir los detalles técnicos de la regulaciéon de los
biosimilares en las diferentes industrias, que le dio la oportunidad a IAPO de compartir mediante las presentaciones lo
gue esto puede significar para los pacientes, tanto en América Latina como en otras regiones del mundo.

“Este es un gran desafio. Creo que los diferentes actores de Brasil se estan abriendo a un debate mas
democratico y respetuoso. Algunas iniciativas gubernamentales, como la ley de acceso a la informacion y la
creacion de consejos populares, deberian elevar el nivel del debate y trabajo con actores multiples”.

Tiago Farina Matos, Instituto Oncoguia, Brasil

“En 1993, mi padre recibio el trasplante de un rindn después de 8 anos de didlisis. El impacto de esta cirugfa fue
impresionante; su recuperacion fue tan exitosa y nuestra alegria tan grande que senti que era mi responsabilidad
involucrarme en el sistema milagroso de la donacion de érganos. Comencé a asistir a la Corporacion Nacional de
Fomento de Trasplantes, cuyo objetivo principal es fomentar la donacién y el trasplante de érganos en Chile, y desde
entonces participo activamente. Mi papel es muy variado, desde desarrollar campafas publicas, ser el enlace entre
los médicos dentro del mundo del trasplante y los medios, a recaudar fondos para diferentes actividades dentro

de la organizacién. Estas incluyen los cursos de capacitacion para trabajadores de la atenciéon sanitaria, promover
este tema tan crucial en las escuelas de todo Chile, asi como obtener la colaboracién de varios campeones (como
deportistas famosos) para subrayar la importancia de la donacién y pedir prestado su apoyo para nuestra causa.

Asisti a la reunion regional de IAPO en Brasil porque senti que serfa una gran oportunidad para conocer mas sobre
las organizaciones, tanto del mundo como aquellas de mi regién, y compartir mis experiencias y aprender de las de
los demas. También me entusiasmé la oportunidad de ayudar a traducir varios documentos de IAPO, lo que ofrece
a las organizaciones de América Latina la posibilidad de conocer mas sobre IAPO y su rol, asi como poder conocer
informacién importante sobre la atencién sanitaria. Estaba muy entusiasmada de poder encontrarme con todas las
personas, y aprender, escuchar y compartir. Es tan importante cuando uno trabaja en organizaciones sin fines de
lucro mas pequenas, particularmente en la atencién sanitaria, que nos conectamos y tenemos oportunidades cada
vez mas grandes de capacitarnos y aprender juntos.

El beneficio mas importante de asistir al encuentro fue las personas con las que me encontré. jTodos eran tan
fantasticos y eran todos iguales a mi! Sus pensamientos eran iguales a los mios, su impulso por mejorar las vidas,
qué era importante para ellos, y sus experiencias. jMe senti como en una reunién familiar! La principal leccién que
aprendi fue cuan importante es contar con un plan anual para coordinar el trabajo, y asignar tareas especificas a las
personas indicadas. También aprendi el valor de realizar un seguimiento de esta informacién, y garantizar que todos
se comprometan a cumplir este plan.

Después del encuentro, comparti los conocimientos y experiencias que aprendi, no solo con mi organizacién, sino
también con varios grupos de pacientes con los que trabajo, que valoran ser escuchados y comprendidos por los
demas actores. Tuvimos encuentros mensuales con diferentes actores, y compartimos ideas y experiencias que
nuestros amigos latinoamericanos habian desarrollado en sus paises con estas redes, y estamos trabajando para
fortalecer la red de IAPO en nuestro pafs.

Convertirnos en miembro de IAPO no solo ha sido una experiencia maravillosa para mi personalmente, sino también
para todos los que participan del programa de trasplantes, incluidos los pacientes, profesionales de la atencién sanitaria

y la industria en nuestro pais. También beneficié nuestra relacién con el Ministerio de Salud. Ser parte de IAPO nos da
reconocimiento internacional y nos ayuda a destacar nuestros 24 afios de trabajo solido sirviendo a los pacientes y sus
familias. También incrementa nuestra capacidad de compartir las experiencias, aprender de los demas paises y garantizar
que los pacientes sean el centro. Hemos estado trabajando con el mismo enfoque que IAPO, y esto nos mas que felices”.



Proximos pasos Plan de accién de América Latina 2014: Avances

En base a las lecciones aprendidas del programa regional en 2014 y la investigaciéon y consulta llevadas a cabo, IAPO Como se menciond, el encuentro fue parte del Plan de accién de 2014 desarrollado por los miembros durante el
continuara enfocandose en un niimero de actividades con el fin de brindar apoyo a la red regional y desarrollar sus encuentro regional en septiembre de 2013. Nos gustaria compartir algunos detalles sobre las demés formas en que
capacidades. Aparte de llevar a cabo una serie de actividades en 2014, IAPO desarrollara un plan para la regién que brindamos apoyo al movimiento de pacientes en América Latina desde entonces.

acompanfara el Plan estratégico global de IAPO para el periodo 2015-2017.

En el desarrollo de planes futuros, se consideraran cuidadosamente los recursos necesarios para estas actividades; esto Actividad ‘ Estado
incluye el personal, la Junta Directiva y los compromisos en términos de tiempo por parte de los miembros, los materiales . ] . . .
yeerp _ _ ] y. _ p o poporp o Desarrollar la capacidad de IAPO En 2014 se reclutd a un coordinador regional para ser un enlace vital
y los recursos financieros. Se buscaré financiacion adicional para respaldar algunas de las actividades dentro del plan. . . . . ,
para brindar apoyo a la red regional entre la IAPO en Londres y la red regional. Brindan apoyo a un nimero
. . . . o . de areas que incluyen la coordinacion de las opiniones de la regién
Durante la planificacion de las acciones en el taller regional, para fines de 2014 las organizaciones de los pacientes o o : =
_ . ) . : y conducir la investigacion sobre temas importante de la atencién
miembro definieron un nimero de actividades clave centradas en desarrollar su capacidad, fortalecer sus redes y s e
aumentar su voz en el movimiento mundial de pacientes. '
Compartir la voz del paciente de En el encuentro de 2013 se desarrollé una declaracién sobre el acceso
2014 (altimo trimestre) América Latina en foros de politicas a la atencion sanitaria y se entregé a los delegados en el Consejo
m Desarrollar el plan regional para brindar apoyo al Plan estratégico de IAPO 2015-2017 regionales Directivo de la OPS més tarde ese mismo afo.
m Desarrollar una plataforma en linea sobre los medicamentos biolégicos y biosimilares a fin de continuar brindando
apoyo a las organizaciones de pacientes en América Latina Incrementar la capacidad de Conjunto de herramientas de informacién y orientacion sobre los
m Entregar la carta conjunta a los responsables de la toma de decisiones en el Consejo Directivo de la OPS y demas las organizaciones de pacientes medicamentos biolégicos y biosimilares de IAPO publicado en inglés,
encuentros importantes para abogar por las cuestiones espanol y portugués.
m Los miembros destacaran el Dia del Paciente Solidario de 2014 en sus paises importantes , ’ , .
Se ha traducido un nimero de importantes recursos al espafiol para
onerlos a disposicion de los miembros de América Latina.
2015-2017 P P
Las actividades dentro de este periodo se definiran en el plan regional, que se lanzaréa a la brevedad; sin embargo, las Se llevo a cabo un seminario en web en espariol para ofrecer una
actividades incluiran: actualizacion sobre importantes iniciativas globales de IAPO en las que
estd trabajando, y para compartir mas detalles sobre los beneficios de
m Continuar brindando apoyo a las actividades a través del rol del Coordinador regional ser un miembro de IAPO.
m Actividades de desarrollo de capacidades, como talleres regionales y seminarios en linea
m Desarrollar y compartir mas recursos en espanol enfocados tanto en las cuestiones de las politicas como la Incrementar la voz de las La membresfa regional de IAPO se ha mas que duplicado: de 18
sustentabilidad organizativa organizaciones de pacientes organizaciones en diciembre de 2013 a 43 en noviembre de 2014.
B Realizar seminarios en linea sobre las cuestiones importantes para los miembros de IAPO de la regién, ofrecidos latinoamericanos dentro de la voz 0 . . - o
10 % de las organizaciones de pacientes que asistieron al 6.° Congreso
tanto por IAPO como por expertos relevantes global de IAPO , , ..
. . . L . . Mundial de Pacientes de IAPO en marzo de 2014 fueron de América
m Continuar construyendo relaciones de IAPO con los actores regionales, incluidas la OMS/OPS y Alianza Latina . o .
. . . . o . " . Latina, superando el 1 % en el 5.° Congreso.
B Realizar encuentros regionales para continuar fortaleciendo la red de organizaciones de pacientes en América Latina

Si desea conocer mas sobre las actividades de IAPO en América Latina, comuniquese con nosotros a:
info@iapo.org.uk
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Miembros de IAPO de América Latina

Desde el 8 de diciembre de 2014

Miembro | Pais | Sitio Web

Red Latinoamericana de Psoriasis Argentina | www.latinapso.org

Asociacion Civil Cherchen Yaich — Trabajar para Escuchar Argentina

Asociacion Civil Para El Enfermo De Psoriasis (AEPSO) Argentina | www.aepso.org

Fundacion Natali Dafne Flexer — de ayuda al nifio con cancer Argentina | www.fundacionflexer.org
Asociacion Argentina de Lucha contra la Fibrosis Quistica Argentina | fipan.org.ar

Concebir Argentina | www.concebir.org.ar
Asociacién de Talasemia Argentina Argentina | www.talasemia-argentina.org.ar
Assoiacdo dos Pacientes Renais de Santa Catarina Brasil WWW.aparsc.org.br
Associagao de Diabetes Juvenil (ADJ) Brasil www.adj.org.br

Associacdo Brasileira de Linfoma e Leucemia Brasil www.abrale.org.br

Instituto Oncoguia Brasil WWW.0ncoguia.org.br

Unido das Associacdes de Portadores de Psoriase do Brasil Brasil WWwW.psoriase.org.br

Instituto Lado a Lado pela Vida Brasil www.ladoaladopelavida.org.br
Associacao de Pacientes com Hipercolesterolemia Familiar Brasil

Bienestar Juntos — Fundacion de la Comunicologia Chile www.fundacioncomunicologia.org
Corporacién de Psoriasis de Chile (CORPSO) Chile www.psoriasischile.cl
Corporacion del Trasplante Chile www.trasplante.cl

Fundacion GIST Chile Chile www.gistchile.cl

Maxi Vida Chile www.maxivida.cl

Fundacion CANCERVIDA Chile www.cancervida.cl

Fundacion de Apoyo al Paciente con Psoriasis Colombia | www.fundapso.org

Fundacion SIMMON (Sinergias Integradas Para El Manejo ) )

e ) Colombia | www.simmoncancer.org
Fundacion Red de Apoyo Social de Antioquia (RASA) Colombia | www.siamisderechos.org
Fundacion Elige Vivir Costa Rica

Asociacion Nacional Segunda Oportunidad de vida (ANASOVI) | Costa Rica | www.anasovi.org

Asociacion Salvadorefia para la Prevencion del Cancer El Salvador | www.cancerelsalvador.org
Fundacion Metamorfosis Guatemala

Asociacion Guatamalteca Héroes de Esperanza Guatemala

PROCRECE Asociacion en pro de nifios con problemas de

crecimiento Gl

Asociacién Guatemalteca de Pacientes con Enfermedades

Autoinmunes Reumaticas CEE

Salud, Derechos y Justicia A.C México www.dwimss.org.mx
Asociacion Mexicana Contra la Psoriasis México WWW.as0ciacionpsoriasis.com.mx
Tamiz Neonatal y Fenilcetonuria México www.tamizyfenil.org
Federacion de Hemofilia de la Reptblica Mexicana México www.hemofilia.org.mx
Asociacion ALE, Institucion de asistencia privada México www.asociacionale.org

Hecho con Amor Perti www.hechoconamor.pe

Red Peruana de Pacientes y Usuarios Per(l www.redperuanadepacientes.org.pe
Luz de Esperanza Perti

Asociacion Nacional de Pacientes en Didlisis y Trasplante Pert

Esperantra Perti WWww.esperantra.org
Asociacion Peruana Vidas Sin Cancer (APVSC) Pert www.vidassincancer.org
Asociacion Venezolana para la Hemofilia Venezuela | www.avhemofilia.com
Federacion Venezolana de Asociaciones y Fundaciones de

Personas con Discapacidad Intelectual, Psicosocial y otros Venezuela | www.fevedi.org

Trastornos de la Integracion, y sus familiares (FEVEDI)
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