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Desarrollo de las capacidades de las

organizaciones de pacientes

Angela Chaves - FECOER

Gustavo Campillo - Fundacion RASA

, @IAPOvoice #BioLatAmPacientes

n www.facebook.com/iapovoice
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Agenda - Mainana

9:00 - Introduccion y resumen del dia anterior
9:30 - taller de capacitacion, primera parte

11:00 - Pausa

11:30 - Taller de capacitacion, segunda parte

12:30 - Almuerzo

y @IAPOvoice #BioLatAmPacientes

n www.facebook.com/iapovoice
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Taller 3
Acceso a la informacion y
educacion a la salud

» E| acceso a la informacion
= Difundir informacion

Con el fin de:

= Empoderar a los pacientes (decision informada)
= Empoderar a los grupos de pacientes (politica y
toma de decisiones)

— En el acceso a medicamentos seguros y
asequibles.

YW @IAPOvoice #BioLatAmPacientes
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Educacion a la salud

La alfabetizacion en salud es la capacidad para obtener,
interpretar y comprender la informacion y los servicios
basicos de salud y la competencia para utilizar dicha

informacion y servicios para mejorar la salud.

— Como se aplica a la informacion relativa a la seguridad del

paciente

— Como se aplica al momento de cambiar de tratamiento
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Impacto de una pobre alfabetizacion
de la salud

= Menos opciones de salud

= Comportamiento mas riesgoso y peores
habilidades de autogestion

= Menos uso de los servicios

= Menos adherencia a las instrucciones
medicas

= Aumento del riesgo de mortalidad

= Mayor costo de la atencion medica
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Recursos en linea

Las herramientas de la IAPO
= El kit sobre los medicamentos biologicos y biosimilares

= El kit sobre la seguridad del paciente

Otras organizaciones — academias en linea para
fortalecer las capacidades de las organizaciones de
pacientes

Pacientes Unidos - www.unitedpatientsacademy.orag/?lang=es

Academia Europea de Pacientes - www.eupati.eu/es
(descubre, adapta, comparta)



http://www.unitedpatientsacademy.org/?lang=es
http://www.unitedpatientsacademy.org/?lang=es
http://www.unitedpatientsacademy.org/?lang=es
https://www.eupati.eu/es/
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- 9
Intercambio en las redes o U3
sociales y recursos en linea EVG

Las BioRed en Facebook que informan lo Bigﬁ:ed
pacientes sobre eventos, la farmaco-
vigilancia y efectos adversos.

La Red Centroamericana y del Caribe de
Personas que utilizan medicamentos
bioldgicos.

IXEX!
Bioredsrasi

La Biored Brasil. MEDICAVENTOS BIOTECNOLGGICOS
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lapoamericas.org/es

Un recurso en medicamentos bioldgicos y

biosimilares creado para pacientes, las el
organizaciones que los representan y arganzacons qu s e
aquellos que desean saber mas sobre i anewe Y

como estos asuntos afectan a los

pacientes en América Latina. Comparts recursos sobre

biosimilares

v'Recursos en inglés, espafol y portugués
v'Publicaciéon de eventos al nivel mundial y regional
v'Un blog para intercambiar

v'Un comité de expertos

Eventos Blog

Por favor, involicrate con las
Inférmese sobre los Gltimos discusiones aqui. Elige un tema,

acontecimientos vinculados con la comparte tus opiniones y haz
participacion del paciente en preguntas.
medicamentos biolégicos y
biosimilares.

cat
Recursos de IAPO TR @ DIA 2015 51st Annual Meeting
Una coleccién de distintos recursos creados por IAPO. published events avallable.
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Taller 4
Fortalecimiento de la red de
incidencia en el grupo de paises

1. Oportunidades disponibles de trabajar
juntos

2. Métodos y canales

3. Desafios a superar

YW @IAPOvoice #BioLatAmPacientes
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Diferentes enfoques para construir

la red de grupo de paises

= Un convenio forma

= El compromiso de representantes al nivel local, nacional o

internacional
= Redes informales (redes sociales, WhatApps)

= Alianzas internacionales (e.j. IAPO)
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Cuales la ventaja de participar a una
red de grupos de paises

= Una voz mas alta
= Intercambiar recursos, conocimientos, y experiencias

= |a participacion directa o indirecta a procesos de toma de

decision a varios niveles (interno, externo)

= Una mejor position para negociar/abogar sobre los derechos

de los pacientes
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Desafios

e Comprometerse a largo plazo

e Encontrar el equilibrio entre los intereses individuales y

el interés comun

e La falta de recursos (financieros, tiempo, recursos

humanos)

e Garantizar que los representantes sean pacientes or que

la organizacion sea dirigida por pacientes
e Luchas de poder

e Jerarquia, elites
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Nos gustaria agradecer a nuestro
patrocinador

e
janssen

PHARMACEUTICAL COMPANIES

OF WW%QOMW

@IAPOvoice #BioLatAmPacientes
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Dia de la Solidaridad con el Paciente

El sabado 3 diciembre 2016 pacientes por todo el mundo se

uniran para celebrar el Dia de la Solidaridad con el Paciente.

La cobertura sanitaria universal centrada en el paciente

es esencial y que no se puede dejar a nadie atras.

Thunderclap: www.thunderclap.it/es/projects/49023-leave-
no-one-behind-psd2016

https://www.iapo.org.uk/patient-solidarity-day

No dejar a nadie atras
Dia de |la Solidaridad con el Paciente




