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Introducción y Objetivos del Informe

2
1 Argentina, Brasil, Chile, El Salvador, Guatemala, México, Nicaragua, Perú y Venezuela.

Del 6 al 8 de junio de 2012, IAPO organizó una serie de eventos en la Ciudad de 
México, México. Los objetivos de este programa regional fueron fortalecer la voz 
de los pacientes en América Latina y recalcar la importancia de la participación de 
los pacientes a los actores interesados, en lo que refiere a la asistencia sanitaria y la 
salud. Los eventos reunieron a 25 representantes de organizaciones de pacientes 
procedentes de 9 países de la región.1 Los eventos son una continuación del trabajo 
que se estableció en la primera reunión regional de América Latina, celebrada en 

Argentina en 2009. Para más información ver: www.patientsorganizations.org/latinamerica

A continuación, se muestra un resumen de los acontecimientos que tuvieron lugar en el marco del Programa 
Regional de IAPO:

Los objetivos de este informe son:

n	 Proporcionar un resumen de los acontecimientos de México 2012 y defender la necesidad de una asistencia 
	 sanitaria centrada en el paciente

n	 Compartir información y recursos útiles para que los participantes sigan promoviendo una asistencia sanitaria 
	 centrada en el paciente

n	 Resumir los resultados de los eventos y las intenciones de acciones futuras

Aguardamos con interés seguir trabajando con nuestros compañeros en América Latina para mejorar la participación 
de los pacientes en la toma de decisiones y para fortalecer la asistencia sanitaria teniendo siempre en cuenta las 
necesidades del paciente.

Evento Objetivos del evento Quienes atendieron?

Taller local: 
Pensando Globalmente Actuando 
Localmente: Alzando la voz del paciente 
en las comunidades y en todo el mundo

Reforzar las redes e identificar oportunidades de 
colaboración, y crear una declaración conjunta para 
defender los derechos de los pacientes frente a los 
responsables políticos

• 41 organizaciones de pacientes de todo México

Taller regional: Asociación y 
Colaboración: Trabajando juntos para 
alzar la voz del paciente en América 
Latina

Apoyar el desarrollo de una red de organizaciones de 
pacientes en la región, fortalecer la voz del paciente 
en temas clave, y fortalecer la contribución de la voz 
del paciente en la asistencia sanitaria internacional

• 25 representantes de organizaciones de pacientes 
 procedentes de 9 países de Latino América

Seminario de grupos de interés: 
Construyendo alianzas intersectoriales 
para satisfacer las necesidades de los 
pacientes en América Latina

Reunir a una amplia representación de grupos 
de interés para debatir dos de los temas mas 
acuciantes: enfermedades no transmisibles y la 
seguridad del paciente, recalcando siempre la 
perspectiva del paciente

• 85 representantes de organizaciones de pacientes 
 de toda América Latina y actores interesados, 
 incluyendo profesionales sanitarios, 
 representantes gubernamentales, académicos y 
 otros representantes de la salud



A través de los eventos, las organizaciones de pacientes tuvieron la 
oportunidad de establecer contactos con otros defensores de pacientes 
de ideas afines y con otros actores interesados en la atención sanitaria. 
Los participantes identificaron la necesidad de; una voz del paciente 
unificada, actividades basadas en la evidencia, un intercambio de 
modelos y recursos, el uso de medios de comunicación, formación, y 
el reconocimiento del papel que desempeñan las organizaciones de 
pacientes en la asistencia sanitaria.

Los participantes identificaron una serie de actividades de seguimiento y 
de acciones futuras posibles, entre las que se incluyen:

n	 Llevar a cabo investigaciones para desarrollar una mayor comprensión de la legislación en toda la región

n	 Crear una red de comunicación más fuerte

n	 Compartir herramientas y recursos para una promoción de los derechos más efectiva

n	 Aumentar la sostenibilidad de las organizaciones mediante el intercambio de estrategias eficaces para la 
	 recaudación de fondos

Próximos Pasos de IAPO
Esta fue la segunda reunión regional de IAPO en América Latina y su objetivo fue desarrollar un plan de acción claro 
para los próximos años con el fin de fortalecer la capacidad de las organizaciones de pacientes y la red en América 
Latina. IAPO continuará trabajando con los miembros de la región para desarrollar el plan de acción en curso. 
Específicamente, IAPO hará lo siguiente:

n	 Buscar activamente oportunidades dirigidas a fortalecer la capacidad de las organizaciones de pacientes en 
	 América Latina, especialmente en las áreas de recaudación de fondos, promoción y defensa de los derechos,  
	 comunicaciones y legislación

n	 Investigar y fomentar el uso de herramientas online para incrementar la comunicación y para intercambiar 
	 herramientas y mejores prácticas

n	 Trabajar con los voluntarios y miembros de la región para traducir documentos clave al español

n	 Coordinar un equipo de dirección constituido por miembros de la región que quieran dirigir las actividades regionales
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Próximos Pasos de las Organizaciones 
de Pacientes Participantes
Las organizaciones de pacientes que asistieron a estos 
eventos han indicado que llevarán a la práctica lo que 
aprendieron y sacarán provecho de los contactos que 
establecieron en una gran variedad de formas.

“Voy a aumentar la colaboración con los 
miembros de IAPO para mejorar la acción 
futura.”

Florencia Montoto, Cherchen Yiach, Argentina

“Voy a dar a conocer los problemas que afectan 
a los pacientes para cambiar la legislación.”

Marlon Octavia Molina, Fundacion pro ayuda a 
enfermos cronicos, FUNPEC, Nicaragua

“Voy a aumentar mi comprensión de las leyes 
y políticas de otros países para que podamos 
fortalecer y ayudar a garantizar que las leyes y la 
salud en toda América Latina mejoren.”

Carolina Cohen, Alianza Latina
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Caso Práctico
Luis Adrián Quiroz Castillo, Red de Acceso, México

La primera vez que establecí contacto con IAPO fue en 2005 en la Asamblea Mundial 
de la Organización Mundial de la Salud (OMS). Después de la conferencia seguimos en 
contacto y en 2009 IAPO me invitó a asistir a la Reunión Regional de IAPO en Buenos 
Aires, Argentina. Después de la Reunión Regional, asistí en representación de IAPO a 
un taller regional en Costa Rica organizado por la Alianza Mundial de los Profesionales 
de la Salud que se centró en los peligros de los medicamentos falsificados.

En 2010, después de haberme dado cuenta del valor de la colaboración tras asistir 
a la Reunión Regional en Argentina, se formó Red de Acceso. Tres organizaciones 
diferentes, la organización mexicana contra el Cáncer, la Asociación Mexicana de 
Hipertensión Pulmonar y la organización que yo dirijo, Derechohabientes Viviendo con 

VIH, decidimos abrir un diálogo sobre los derechos de salud aquí, en México. Red de Acceso es una organización 
que abarca diferentes áreas de enfermedades y fomenta una amplia gama de estrategias sanitarias. El objetivo de 
Red de Acceso es garantizar un acceso a la asistencia sanitaria para todos. 

En 2012, IAPO me contactó para colaborar en el Programa Regional de América Latina y trabajé estrechamente con 
IAPO para desarrollar el programa de eventos. Los eventos reforzaron el proceso de una asistencia sanitaria centrada 
en el paciente, en México y en el contexto latinoamericano. Cuando alguien en la comunidad internacional 
habla de una salud centrada en el paciente aquí en México y en la región los temas se vuelven más visibles. 

El Programa Regional es una excelente oportunidad para iniciar nuevas estrategias en la región y para garantizar la 
igualdad en acceso a la asistencia sanitaria. Desde las reuniones en Junio, México ha tenido unas elecciones y un 
nuevo gobierno ha tomando el control. Es necesario activar una estrategia con los miembros del nuevo parlamento y 
senadores y empezar a trabajar con el nuevo gobierno. La Declaración de México, que fue desarrollada y terminada 
durante el encuentro local de organizaciones de pacientes, se utilizará como instrumento de promoción con el 
nuevo Gobierno mexicano entrante. También he asistido a la Conferencia Internacional del VIH en la que hemos 
discutido algunos de los desafíos que enfrenta la sociedad civil en América Latina. 

Creo que podemos generar acciones muy interesantes y vamos a ser capaces de avanzar rápidamente. En primer 
lugar, es necesario definir una agenda clara para guiar nuestras acciones.

”

“
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Introducción
Antes de celebrar la Reunión Regional, la IAPO llevó a cabo una consulta con los miembros 
de la región para conocer los problemas a los que se enfrentaban y las actividades que 
realizan para resolver dichos problemas. La siguiente información se basa en la Consulta 
Regional de IAPO y las respuestas proporcionadas por los grupos de pacientes en sus 
formularios de registro para la reunión.

Problemas Identificados por los Grupos de Pacientes en Latinoamérica

Acceso a servicios y a asistencia sanitaria
El acceso a servicios y asistencia sanitaria fue el problema más común identificado por los grupos de pacientes en 
Latinoamérica. Los grupos de pacientes informaron que era difícil acceder a los medicamentos, en concreto a los 
medicamentos innovadores o de alto costo. Incluso cuando los medicamentos están disponibles, el acceso a ellos 
es demasiado burocrático y lento. Los grupos de pacientes también comunicaron la falta de acceso a servicios 
especializados de enfermedad como por ejemplo, la falta de información o falta de medicinas, o de profesionales 
especializados o capacitados. Las organizaciones de pacientes también creen que su seguridad social no cubre de 
manera adecuada los servicios que necesitan los pacientes.

También comunicaron una falta de diagnóstico temprano y detección de enfermedades, lo que supone que, en caso 
de cáncer, los índices de supervivencia sean bajos y las opciones a tratamiento sean limitadas por la tardía fase de la 
enfermedad. Otras áreas donde los grupos de pacientes identificaron una atención insuficiente fueron en el cuidado 
paliativo y el tratamiento del dolor, así como en el asesoramiento y el apoyo emocional a los enfermos y sus familias. 
También se comunicó una falta de información a disposición del público general sobre determinadas enfermedades, e 
incluso la desinformación por parte de los profesionales de la salud sobre determinadas enfermedades y opciones de 
tratamiento. Las organizaciones de pacientes en Latinoamérica sienten que hay una gran necesidad de profesionales 
sanitarios con mayor formación para poder tratar a los pacientes.

Falta de entendimiento/estigma y discriminación
Otro problema comunicado por los grupos de pacientes en Latinoamérica es la falta de entendimiento de la 
enfermedad, tanto por parte del público en general como de los profesionales sanitarios. Además, los grupos de 
pacientes también han comunicado que hay cierta discriminación y estigma vinculados a determinadas enfermedades 
y esto ha resultado en una deshumanización del paciente por parte de los profesionales sanitarios, así como una 
violación de los derechos humanos.

Calidad y seguridad de los servicios
Las organizaciones de pacientes en la región también han comunicado problemas con relación a la calidad de los 
servicios sanitarios disponibles. Por ejemplo, un paciente habló de las infecciones adquiridas en los hospitales como 6
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un gran problema al que tienen que hacer frente. Otra organización de pacientes 
comunicó que los pacientes a los que ellos ofrecen asistencia reciben medicamentos 
de mala calidad. Otra organización diferente de pacientes comunicó la reutilización 
de los filtros de hemodiálisis en los hospitales y otra expresó su preocupación, puesto 
que esto podía causar contagio de hepatitis.

Disparidad en servicios
Además de los problemas con el acceso a los servicios sanitarios, las organizaciones 
de pacientes en Latinoamérica también comentaron la disparidad de la distribución 
de los servicios sanitarios. La ubicación es un factor importante en esta disparidad, 
puesto que los pacientes en zonas rurales tienen menor capacidad de acceder a 
los servicios. Otro factor importante es el nivel de renta, un grupo de pacientes 
comunicó que como hay un énfasis en la demostración de la pobreza extrema, 

muchos pacientes con rentas bajas pero sin estar en la pobreza extrema, están siendo excluidos de los servicios de 
asistencia sanitaria. Otra organización de pacientes comunicó que hay pocas medidas que se apliquen para evitar 
la exclusión social.

Actividades de las Organizaciones de Pacientes

Servicios para pacientes
El suministro de información y servicios de asistencia sanitaria se identificó como la actividad clave de las 
organizaciones de pacientes en Latinoamérica. Esto incluye la divulgación de información sobre enfermedades, 
prevención, diagnóstico y manejo de la enfermedad por medio de talleres, conferencias y programas comunitarios 
de educación. Las organizaciones de pacientes también proporcionan asistencia a los pacientes, ofreciéndoles 
asesoramiento.

Defensa y campañas
Las organizaciones de pacientes en la región han estado realizando una amplia variedad de actividades de promoción 
y defensa. Entre ellas se incluyen conferencias y seminarios, campañas de información, seminarios y talleres. Estas 
actividades de defensa y promoción se han dirigido a legisladores, tomadores de decisiones y medios. Los grupos de 
pacientes defienden una asistencia sanitaria centrada en el paciente, igualdad en la asistencia sanitaria y un mayor 
acceso a la misma.

Formación de los profesionales sanitarios
Las organizaciones de pacientes proporcionan formación a los profesionales sanitarios para asegurarse de que 
puedan ofrecer los servicios que necesitan los pacientes, particularmente en zonas rurales con acceso limitado a la 
asistencia sanitaria.
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Implicación en formulación de políticas
Las organizaciones de pacientes se han implicado en la creación de políticas, estableciendo diálogos con las 
autoridades sanitarias, las oficinas de derechos humanos y ayuntamientos locales sobre temas como los derechos de 
los pacientes y la necesidad de una asistencia sanitaria centrada en el paciente. Con esto se ha conseguido que las 
organizaciones de pacientes tengan una participación activa en la redacción y gestión de leyes.

Creación de alianzas
Las organizaciones de pacientes en Latinoamérica han creado alianzas nacionales e internacionales para fortalecer 
la sociedad civil y sus vínculos con las ONG en diferentes áreas de enfermedades.

Las organizaciones de pacientes también han puesto de relieve las actividades prioritarias que llevaran 
a cabo y que incluyen:

n	 Destacar la importancia y el valor de la participación de los pacientes entre los agentes relacionados con la 
	 asistencia sanitaria

n	 Educar al paciente en legislación y regulación

n	 Trabajar con la Organización Mundial de la Salud (OMS)

Conclusión
Las organizaciones de pacientes de toda América Latina se enfrentan a los mismos problemas y llevan a cabo 
actividades similares para hacer frente a dichos problemas. El acceso a la salud es una prioridad para las organizaciones 
de pacientes Latino Americanas y se está trabajando para crear conciencia, proveer capacitación y apoyo a los 
pacientes y para asegurar que los pacientes reciban un acceso equitativo a la asistencia sanitaria. Las organizaciones 
de pacientes en la región también han estado trabajando juntas para construir alianzas y redes y asegurar una voz 
del paciente unida que abarque todas las áreas de enfermedad de la región. También han estado trabajando con los 
gobiernos para cambiar la legislación que afecta a los pacientes con los que trabajan.
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Reunión de IAPO y RED de Acceso con las Organizaciones 
de Pacientes, 6 de Junio de 2012
El miércoles 6 de junio, IAPO y Red de Acceso, una alianza de organizaciones 
de pacientes en México que trabajan para promover los derechos humanos 
en la asistencia sanitaria, celebraron una reunión en el Consejo Nacional 
para Prevenir y Eliminar la Discriminación en la Cuidad de México.

El encuentro reunió a más de 40 organizaciones de pacientes de todo 
México y tuvo como objetivo dar a conocer el trabajo de IAPO y Red de 
Acceso e incrementar la red de Red de Acceso. Además, la reunión tuvo 
como objetivo producir una declaración en nombre de las organizaciones 

para posteriormente usarla en la defensa de los asuntos clave identificados por las organizaciones de pacientes 
en México. La Declaración hace un llamamiento para un mayor acceso a la atención sanitaria, el aumento de la 
seguridad del paciente y para que haya más investigación. Durante el transcurso de la reunión, la Declaración fue 
discutida, debatida y modificada para garantizar que se cubrieran todas las necesidades de las organizaciones de 
pacientes de México. Al final de la reunión se votó la Declaración siendo adoptada por unanimidad. 

Ricardo Bucio Mujica, presidente del Consejo Nacional para Prevenir Y Eliminar la Discriminación (CONAPRED), 
inauguró la reunión y habló acerca de la valiosa labor que realizan las organizaciones de pacientes en el reconocimiento 
de los derechos sanitarios. Mujica citó el VIH como ejemplo de enfermedad en la que la promoción y defensa que 
han hecho las organizaciones de pacientes, ha conseguido una gran diferencia en la disponibilidad de asistencia 
sanitaria para enfermos de Sida. A pesar de estas mejoras Ricardo puso de relieve los obstáculos que aún existen 
para los pacientes, especialmente aquellos con enfermedades raras, con respecto al acceso a la asistencia sanitaria, 
la participación política y las oportunidades de empleo, que suelen ser mermadas debido a la falta de concientización 
y el estigma. Comentó que era papel tanto del estado como de la comunidad garantizar el acceso a los servicios y 
que nunca haya restricciones legales a estos servicios. Concluyó deseando que CONAPRED continúe trabajando y 
creando alianzas, como la establecida con Red de Acceso, para combatir la discriminación y mejorar el acceso a la 
asistencia sanitaria.
 
A continuación, Eva María Ruiz de Castilla, Miembro del Consejo de Administración de IAPO, hizo una breve 
presentación de IAPO. Eva María explicó cómo IAPO es una alianza de más de 200 organizaciones de pacientes que 
trabajan para conseguir una asistencia sanitaria centrada en el paciente en todo el mundo. Eva María habló de cómo 
México tiene un sistema de asistencia sanitaria envidiable en comparación con muchos otros países en América 
Latina. Sin embargo, el acceso a la asistencia sanitaria sigue siendo un problema. Al respecto, IAPO puede ofrecer 
ejemplos de cómo pacientes en otras partes del mundo se involucran en la toma de decisiones y puede ayudar en 
la adquisición de experiencia relevante en el tema.
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Luis Adrián Quiroz, Coordinador de Red de Acceso, 
presentó el trabajo de Red de Acceso para la defensa de 
los derechos y la promoción del acceso a una atención 
sanitaria de calidad. Resaltó la necesidad de Red de 
Acceso de incrementar su red y de trabajar en diferentes 
áreas de enfermedades. Sostuvo que es importante que 
las organizaciones de pacientes trabajen en conjunto 
ya que, con demasiada frecuencia, las organizaciones 
se ven unas a otras como competencia y no trabajan 
juntas. Esto, según él, es contraproducente, ya que 
se debe luchar por el acceso a la salud para todos y 
no sólo para enfermedades específicas. Luis también 
declaró que era de vital importancia que los pacientes 
sean considerados socios cuando se trata de políticas 

pública. Y comentó que aunque existe un marco legal para el acceso a la atención médica todavía no es una realidad 
y esta brecha entre la legislación y la práctica debe ser salvada.

Luis luego habló acerca de la Declaración, cuyo anteproyecto ya había sido desarrollado por Red de Acceso. La 
Declaración, que se centra en las enfermedades crónicas, es un documento compartido por las organizaciones de 
pacientes de México y que se utilizará en promoción y defensa. La Declaración destaca algunos de los principales 
desafíos a abordar entre los que se incluyen; el acceso a la salud, la seguridad del paciente, los protocolos de 
investigación y la participación del paciente.

Las organizaciones de pacientes debatieron sobre las dificultades que encuentran en su trabajo. Algunos de los 
problemas identificados son la falta de participación de los pacientes, la falta de cumplimiento de las directrices 
clínicas, la falta de profesionales cualificados, y la falta de información y alfabetización de los pacientes. También se 
destacó la cuestión del mal uso de la información. Aunque los pacientes desean más acceso a la investigación médica 
y compartir información más fácilmente entre los profesionales de la salud, también expresaron preocupación por 
la corrupción dentro de los sistemas políticos y la asistencia sanitaria lo que podría provocar que esta información 
se comparta con terceros y se haga un mal uso de ella. Todos los participantes estuvieron de acuerdo en que es 
necesario que haya un equilibrio, en el que la información se comparta de manera transparente al tiempo que se 
protege la privacidad del paciente.

Además, también se discutió la necesidad de ser sistemáticos si se quiere tener un mayor impacto y resaltaron la 
importancia de compartir información y buenas prácticas para la construcción de una red de colaboración fuerte.
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La Declaración de México
Las organizaciones de pacientes pasaron a debatir sobre la Declaración. Antes de llegar a un acuerdo hubo un 
debate sobre la terminología utilizada en la Declaración y por el que se llegó al acuerdo de usar el término “crónico” 
para describir condiciones debilitantes a largo plazo. Se debatió también sobre la necesidad de instruir a los 
profesionales de la salud en la Declaración y sobre si se debe incluir la prevención, ya que algunas organizaciones 
de pacientes consideraron que la prevención de las enfermedades crónicas se lleva a cabo en detrimento del acceso 
a tratamientos. Por ello, y teniendo en cuenta los intereses de los pacientes, se acordó que es más importante 
centrarse en el acceso a tratamientos.

Tras el debate y las modificaciones se les pidió a los participantes que votaran la Declaración, cual era aprobada por 
unanimidad. La Declaración, que se utilizará como instrumento de promoción, hace diez peticiones al gobierno, 
entre las que se incluyen:

n	 Acceso a la asistencia sanitaria

n	 Promoción de la fármaco-vigilancia

n	 Participación del paciente

n	 El fin de la discriminación y el estigma

n	 El mantenimiento de una información precisa y al día en los registros

La reunión fue un gran éxito. La Declaración da instrucciones claras a las organizaciones de pacientes de México 
para realizar actividades de promoción futuras a la vez que proporciona acciones políticas claras para el gobierno. 
A raíz de esta reunión, las organizaciones de pacientes utilizarán esta Declaración colectiva para defender y trabajar 
con el nuevo gobierno asegurando que las políticas de salud satisfagan las necesidades de los pacientes en México.

“La gente en el poder sólo estará allí durante seis años, nosotros estaremos aquí por mucho más tiempo.”

“Unidos somos más fuertes.”

“Hay un lugar para todos en la Red de Acceso.”



Caso Práctico
Carolina Cohen, Alianza Latina, Brasil

Fui invitada a participar en estas reuniones, en nombre de 
la Alianza Latina, ya que somos una red de organizaciones 
de pacientes con enfermedades de la sangre que trabajan 
en América Latina. Pude compartir experiencias de nuestro 
trabajo y temas comunes relacionados con el paciente de la 
región. También fue una excelente oportunidad para IAPO 
y Alianza Latina de colaborar una vez más y de consolidar 
nuestra relación. Conocí el trabajo de IAPO porque uno de 
mis colegas asistió a la primera reunión regional de IAPO en 
América Latina y porque IAPO ha estado involucrada en varios 
de nuestros foros regionales.

Las reuniones fueron importantes para Alianza Latina de dos maneras; en primer lugar, nos dio la oportunidad de 
compartir nuestro trabajo con otras organizaciones de pacientes de la región y; en segundo lugar, nos permitió 
conocer más sobre lo que está ocurriendo actualmente en otros países de la región. Vimos que estamos trabajando 
en la dirección adecuada y seguiremos trabajando en la misma dirección cuando volvamos a Brasil.

En concreto, el evento nos ayudó a recapacitar y a centrar nuestros esfuerzos en un proyecto en particular; la 
Declaración de Cartagena. La Declaración de Cartagena fue firmada por 60 representantes de 40 organizaciones en 
Noviembre de 2009, durante el 4 º Foro Latinoamericano de Organizaciones de Apoyo a Pacientes con patologías 
hematológicas, que se celebró en Cartagena de Indias, Colombia. Incluye 16 artículos sobre los temas más relevantes 
que afectan a los millones de personas que viven con enfermedades de la sangre en América Latina, tales como 
acceso a medicamentos, terapias seguras y eficaces, calidad de vida y fármaco-vigilancia entre otros.

”

“
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Taller Regional de Organizaciones de Pacientes de IAPO,  
6–8 de Junio de 2012
Del 6 al 8 junio se reunieron en un taller 25 representantes de  
organizaciones de pacientes de nueve países de América Latina con el objetivo 
de fortalecer la red de pacientes en la región. Los participantes fueron 
compuestos por miembros de IAPO de la región y otras organizaciones de 
pacientes importantes. El objetivo principal de la reunión fue elaborar una lista 
de problemas comunes y empezar a construir un plan de acción con el fin de 
fortalecer la red de organizaciones de pacientes.

Las reuniones comenzaron con una presentación de los trabajos regionales e internacionales de IAPO y el estado de 
la asistencia sanitaria en la región. Esto fue seguido por presentaciones informativas de Carolina Cohen y de Cesar 
Garrido de Alianza Latina, una alianza latinoamericana de organizaciones de apoyo para personas con enfermedades 
de la sangre, y de Luis Adrián Quiroz Castillo, de Red de Acceso, un grupo de organizaciones mexicanas que trabajan 
juntas para promover y defender el derecho humano a la salud.

Además, se establecieron los puntos fuertes y débiles comunes de la asistencia sanitaria en la región y las 
oportunidades y desafíos que puedan aparecer. Algunas de las cuestiones planteadas fueron:

13

Asociación y Colaboración: Trabajando Juntos Para 
Alzar la Voz del Paciente en América Latina

Fortalezas Debilidades

• La existencia de organizaciones de pacientes activas en América Latina 
 que se están volviendo cada vez más fuertes y ampliando sus redes

• La existencia de constituciones jurídicas para la defensa de los pacientes
• La existencia de organizaciones de pacientes en la región

• Escasos profesionales de la salud especializados en ciertas patologías
• Insuficiente diagnóstico precoz
• Acceso desigual a la asistencia sanitaria
• Comunicaciones entre las organizaciones de pacientes podrían ser más fuertes
• Insuficiente educación en la prevención

Oportunidades Amenazas

• La formación de redes de pacientes cada vez más fuertes en toda la 
 región

• Posibles colaboraciones con organizaciones internacionales como 
 IAPO, la Organización Mundial de la Salud (OMS) y la Organización 
 Panamericana de la Salud (OPS)

• Intercambio de información y de buenas prácticas

• Efectos de la crisis financiera mundial sobre los presupuestos en salud
• Los intereses conflictivos de los miembros de la red
• Muy pocas políticas de salud pública centradas en el paciente
• La mala planificación de los gobiernos
• La migración de profesionales de la salud
• Prioridades cambiantes en la salud 

El objetivo principal de la reunión fue elaborar una lista de problemas comunes y 
empezar a construir un plan de acción con el fin de fortalecer la red de organizaciones 
de pacientes“

”
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El segundo día comenzó con una introducción a la defensa 
de los derechos del paciente a nivel nacional, regional e 
internacional. Hubo presentaciones de Julio César Campos 
Sevillano, de la Asociación Salvadoreña Para La Prevención 
del Cáncer (ASAPRECAN) y quien fue apoyado por IAPO 
para asistir a la celebración del Comité Regional para las 
Américas de la Organización Mundial d la Salud (OMS) 
en 2011, y Evangelina Vázquez Curiel, de Pacientes por la 
Seguridad del Paciente, México. Las presentaciones y los 
debates que siguieron, se centraron en ejemplos de cómo 
las organizaciones de pacientes pueden abogar eficazmente 
y en colaboración con actores sanitarios relevantes para 
asegurar el acceso equitativo a la asistencia sanitaria y a la 
prestación de servicios.

Después de esto, los participantes establecieron las prioridades clave de la red Latinoamericana de IAPO y la manera 
de trabajar juntos y con IAPO para alcanzar objetivos comunes. Las cuatro prioridades clave fueron:

n	 Una mayor comprensión de la legislación en toda la región

n	 Redes más fuertes de comunicación

n	 Una promoción y defensa efectivas

n	 Recaudación de fondos y sostenibilidad

“Ha sido genial conocer otras experiencias y comprender mejor la complejidad de este tema en todos los 
países de la región en su conjunto.”

Ricardo Navarro Mendoza, Asociación Mexicana Contra La Psoriasis, México

“Me llevo conmigo nuevas estrategias para promover la expansión de la red de organizaciones de la 
pacientes en mi país y la voluntad de establecer una red de IAPO en América Latina. Me siento capacitada 
para tomar acciones conjuntas con el sistema de atención médica de mi país.”

Florencia Montoto, Cherchen Yiach, Argentina



Caso Práctico
Ñurka Magaly Vigil Benavente, AMPADYT, Perú

Nuestra organización es una organización nacional de pacientes con diálisis y trasplante 
renal, habiéndome sometido yo misma a un trasplante de riñón. A nivel nacional 
contamos con 9.600 miembros en todo el Perú que reciben tratamiento a través del 
sistema nacional de salud. Conocimos el trabajo de IAPO a través de la organización 
ESPERANTRA, que nos contó todo acerca de la organización y su enfoque internacional.

El evento fue muy positivo en términos de conocer y hablar con otras organizaciones 
de pacientes a nivel regional. Nuestras expectativas, que eran altas, definitivamente se 
cumplieron. Lamentablemente, en América Latina hay una falta de organización en lo 
que respecta a los derechos de los pacientes. Así que, además de ofrecer información 
sobre temas muy interesantes, el evento fue clave en darnos ideas en como nosotros, 

como organizaciones, podemos mejorar a nivel local, a nivel regional en América Latina y a nivel global. También 
nos ayudó a conocer más acerca del trabajo de otras organizaciones y a establecer vínculos.

Por desgracia en nuestra organización hay una escasez de recursos en formación y capacitación para hacer frente a 
cuestiones como la prevención. Así que, personalmente, pienso que el evento fue muy útil en este sentido ya que 
nos enseño a comunicar y formular estas cuestiones y a participar con el Estado más eficazmente.

Ahora estamos organizando la segunda reunión nacional de pacientes con insuficiencia renal en Lima, con el objetivo 
de compartir los problemas a los que se enfrentan estos pacientes a nivel nacional y hacer un comunicado dirigido 
al sistema nacional de salud y al el ministerio de salud ofreciéndoles alternativas para hacer frente a estos problemas 
y en el caso de no se escuchadas, llevar el asunto al Congreso. Estamos luchando constantemente para mejorar 
la asistencia sanitaria de los pacientes y el acceso a los tratamientos. Queremos mejorar la relación entre médicos 
y pacientes, que se ha deteriorado recientemente. Por último, nos gustaría crear la Red de Pacientes del Perú 
para trabajar junto con otras organizaciones de pacientes de diferentes patologías en recomendaciones políticas 
sanitarias dirigidas a mejorar la calidad de vida de los pacientes.

”

“
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Estrategias eficaces para hacer frente a las enfermedades no 
transmisibles y mejorar la seguridad del paciente: Seminario IAPO,  
7 de junio de 2012
Más de 80 actores sanitarios de México y de toda América Latina se reunieron para discutir 
y debatir las cuestiones de importancia y el papel de las organizaciones de pacientes en 
relación con las dos cuestiones clave de los pacientes en América Latina, las enfermedades 
no transmisibles (ENT) y la seguridad del paciente. Entre los oradores había representantes 
de pacientes expertos, representantes del Consejo de Salud General de México y de la 
Organización Panamericana de la Salud (OPS).

Todas las partes interesadas tienen un papel que desempeñar, pero el éxito de estos desafíos 
depende del empoderamiento y la participación activa de las comunidades afectadas. En 
este seminario se abordaron cuestiones tales como el número de pacientes y organizaciones 
de pacientes que pueden trabajar, en colaboración con otras partes interesadas, en la 

prevención y control de enfermedades no transmisibles y garantizar la seguridad del paciente en América Latina.

Panel de bienvenida: La situación en México
El seminario comenzó con la explicación de la situación general, tanto en México como en toda América y fue 
presentado por Eva María Ruiz de Castilla, miembro de la Junta de Directiva de IAPO. Se debatieron cuestiones 
como las prioridades actuales de la asistencia sanitaria y hubo una mención especial al tema de la prevención y el 
tratamiento de enfermedades crónicas.

Ponentes:
– Dra. Odet Sarabia González, director del enfoque preventivo del Consejo General de Salud, México

La Dra. González, quien fue oficialmente en representación del Ministerio de Salud de México, comenzó el seminario 
hablando de su trabajo en México. Explicó las principales prioridades del Consejo General de Salud que incluían; la 
mejora de los exámenes para los estudiantes de medicina, para que sean capaces de diagnosticar y prevenir mejor 
las enfermedades crónicas, la promoción de estilos de vida saludables y la mejora del acceso a tratamientos de 
calidad.

Panel 1: Enfermedades no transmisibles
La carga global y la amenaza de las enfermedades no transmisibles constituyen uno de los principales desafíos para 
el desarrollo en el siglo XXI. Las enfermedades están teniendo un impacto cada vez más negativo sobre la salud y el 
desarrollo socioeconómico de las personas tanto a nivel regional como a nivel mundial. 

Construyendo Alianzas Intersectoriales Para Satisfacer las 
Necesidades de los Pacientes en América Latina
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Ponentes:
– Dra. Gabriela Ortiz, Directora del Programa de Salud del Adulto y Anciano del Ministerio de Salud de México
– Sr. Randy Rutta, Asociación de Enfermedades Crónicas
– Dra. Karla Unger, CIMAB La Fundación de Cáncer de Mama, México

El primer panel sobre las ENT fue presidido por Randy Rutta, de la Asociación de Enfermedades Crónicas y quien 
afirmó que las enfermedades no transmisibles son un reto para el desarrollo de América Latina. La Dra. Karla Unger 
destacó la labor de su organización para aumentar la conciencia del cáncer de mama y para abogar por un mejor 
tratamiento para los pacientes. La Dra. Gabriela Ortiz habló sobre las iniciativas del Ministerio de Salud para mejorar 
los resultados en la salud de adultos y ancianos. Las mesas redondas y las presentaciones se centraron en cómo 
puede ser satisfecha la creciente demanda de enfermedades no transmisibles y en cómo pueden participar las 
organizaciones de pacientes para garantizar que se lleven a cabo estrategias efectivas.

Panel 2: Seguridad de los pacientes
La seguridad del paciente es un problema mundial que tiene unos desafíos particulares en América Latina. 
Las iniciativas exitosas han tenido a menudo en cuenta a los pacientes durante todo el proceso para informar, 
comprender y aprender de sus experiencias. La voz del paciente tiene un papel esencial que desempeñar tanto para 
garantizar una atención segura como en la lucha contra la proliferación de medicamentos falsificados. Presidido por 
Luis Adrián Quiroz Castillo, Coordinador General de Derechohabientes Viviendo con VIH (IMMS) y Coordinador de 
Promoción de Red de Acceso, este panel de oradores dio la oportunidad al público de compartir sus puntos de vista 
sobre cómo abordar la seguridad del paciente y como adoptar iniciativas prácticas para un enfoque multidisciplinar.

Ponentes:
– Dr. Federico Argüelles, Comisión para la Protección contra Riesgos Sanitarios, México
– Dr. Cho Malhi, Asesor Regional para la Atención de la Salud y Seguridad del Paciente – Área de Sistemas de Salud  
 basados en la Atención Primaria de Salud en la OPS/OMS

– Evangelina Vázquez Curiel, Pacientes por la Seguridad del Paciente (SDPF), México

Las mesas redondas se centraron en el tema de la falsificación de productos médicos y la importancia de la regulación 
de medicamentos a través de un marco jurídico que garantice la rendición de cuentas. Los participantes argumentaron 
que esto era esencial para asegurar que los responsables de la falsificación de productos sean procesados y así, 
garantizar la seguridad del paciente y disuadir a otras personas involucradas en la práctica. Los panelistas instaron 
a los participantes a denunciar a organizaciones e instituciones que sospechen están actuando ilegalmente. Las 
organizaciones de pacientes también preguntaron sobre cómo pueden colaborar con los gobiernos y la OMS en la 
seguridad del paciente y la OMS dio información sobre cómo los participantes pueden participar en SDPF.
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Discurso de clausura: Dr. David Kershenobich Stalnikowitz, 
Secretario General de la Consejería de Salud, Ministerio de Salud, 
México
Después de los debates del panel el Dr. David Kershenobich Stalnikowitz, 
secretario general de la Consejería de Salud, pronunció un discurso de 
clausura. El Dr. Kershenobich destacó la necesidad de trabajar con las 
organizaciones de pacientes para afrontar los desafíos actuales e invitó 
a los participantes a acercarse a él y a sus colegas para trabajar juntos y 
alcanzar metas comunes recalcando que: “Las puertas del Ministerio de 
Salud están abiertas y queremos trabajar con ustedes.”

Resultados
En el seminario, el Dr. Kershenobich Stalnikowitz invitó a las organizaciones de pacientes a colaborar con el Consejo 
General de Salud, indicando que las organizaciones son esenciales para mejorar la atención sanitaria de los pacientes 
en México. Esto demuestra el compromiso del Gobierno de México en implicar a los pacientes. Esto tiene que 
ser una realidad en la política y en la práctica no sólo en México sino en toda la región de América Latina. Los 
participantes en el seminario coincidieron en que defensores de los pacientes están mejor preparados para satisfacer 
las necesidades de las comunidades a las que representan y en que con la cooperación de todos los interesados, se 
puede alcanzar resultados significativos en las enfermedades no transmisibles y la seguridad del paciente.
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Tanto en el período previo, como durante y después del Programa Regional, 
IAPO utilizó una variedad de métodos de comunicación para compartir los 
resultados y los mensajes clave del evento. 

Además de enviar una alerta a los medios de comunicación y un comunicado 
de prensa, utilizó frecuentemente Facebook y Twitter para comunicarse con 
los delegados y otras partes interesadas. Gracias a ello, se podían enviar 
actualizaciones al instante durante los debates y compartir fotografías, 
presentaciones y documentación ampliamente.

Algunas organizaciones de pacientes y medios de comunicación compartieron información sobre el Programa 
Regional en sus boletines, en sus sitios web y en otras comunicaciones, incluyendo:

n	 Periódico de Puebla: www.periodicodepuebla.com.mx

n	 24 Horas: www.24-horas.mx/faltan-medicamentos-para-enfermedades-de-baja-incidencia

n	 Hepatitis 2000: www.hepatitisc2000.com.ar/construyendo-asociaciones-intersectoriales-para-responder-a-las-
	 necesidades-de-los-pacientes-en-latinoamrica

n	 Fundacion HCV Sin Fronteras: www.hcvsinfronteras.org.ar/construyendo-asociaciones-intersectoriales-para-
responder-a-las-necesidades-de-los-pacientes-en-latinoamrica

n	 Federación Venezolana de Asociaciones y Fundaciones de Personas con Discapacidad Intelectual y sus 
Familiares (FEVEDI): www.fevedi.org.ve/leer.php/1036

En Twitter, se creó el hashtag #IAPOLATAM lo que permitió que cada vez que alguien mencionaba los acontecimientos 
de los debates, éstos podían ser rastreados y compartidos con las redes de todo el mundo. Hubo más de 200 
comentarios durante los tres días, entre ellos:

	 “Es importante generar un diálogo entre todas las partes interesadas, las organizaciones de salud del gobierno,  
	 y los pacientes.”

	 “El tema común en América Latina es la falta de acceso a los tratamientos.”

	 “Enfermedades diversas, muchos países, los mismos problemas.”

	 “Es necesario que la voz del paciente se oiga en todos los niveles gubernamentales.”

Actividades de los Medios de Comunicación
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Usando Facebook, se pudo subir al instante las fotografías de los eventos, las alertas de los medios de comunicación 
y los comunicados de prensa para compartirlos con un público más amplio.

www.facebook.com/internationalallianceofpatientsorganizations 

www.twitter.com/IAPOtweets

Además, IAPO publicó un comunicado de prensa en español y en inglés:

‘Patients are the local leaders of healthcare’

Los pacientes tienen derecho a acceder a la atención sanitaria que necesitan:
www.patientsorganizations.org/showarticle.pl?id=1489

Patients have the right to access the healthcare they need:
www.patientsorganizations.org/showarticle.pl?id=1490
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Recursos Prácticos

IAPO cuenta con una serie de recursos que pueden ser 
utilizados para promover la atención sanitaria centrada 
en el paciente en América Latina y a los que se puede 
acceder desde la página web de la IAPO.

IAPO Declaración de la Asistencia Sanitaria 
Centrada en el Paciente
www.patientsorganizations.org/declaration
Esta declaración resalta cinco principios esenciales para 
la asistencia centrada en el paciente. Los cinco principios 
son: el respeto, la elección y la autonomía; participación 
de los pacientes en la política sanitaria, el acceso y el 
apoyo, y la información.

IAPO Declaración Política y Directrices de 
Participación de los Pacientes
www.patientsorganizations.org/involvement
La Declaración Política de IAPO sobre la participación del 
paciente expresa la visión de IAPO sobre la necesidad de 
implicar a los pacientes en todos los niveles de la toma 
de decisiones en las políticas de salud. Las Directrices 
pueden ser utilizadas como una guía de como involucrar 
y comprometer a los pacientes y organizaciones de 
pacientes de forma adecuada y significativa.

IAPO Declaración Política y Directrices sobre la 
Educación para la Salud
www.patientsorganizations.org/healthliteracy
La baja alfabetización en salud afecta la capacidad de 
una persona para tomar decisiones informadas sobre su 
salud. La declaración política IAPO hace un llamamiento 
a las partes interesadas para revisar exhaustivamente 
la información existente relacionada con la salud que 
producen y la forma en que se comunica. 

IAPO Declaración de Política de Información del 
Paciente
www.patientsorganizations.org/information
La declaración de la Política de IAPO de Información 
del Paciente pide a todos los actores involucrados en la 

comunicación de la información que se aseguren que 
implican a los pacientes y organizaciones de pacientes en 
todas las políticas relacionadas con la información y las 
decisiones relacionadas con la ejecución de programas.

IAPO Kit de Herramientas: Trabajar con Socios y 
Partes Interesadas
www.patientsorganizations.org/
partnersandstakeholders
Este conjunto de herramientas online explica a las 
organizaciones de pacientes cómo pueden trabajar 
eficazmente con socios y partes interesadas. Las áreas 
cubiertas incluyen; sensibilización, promoción, planificación 
estratégica, recaudación de fondos y comunicación 
efectiva. Actualmente sólo está disponible en Inglés.

IAPO Declaración sobre Enfermedades No 
Transmisibles
www.patientsorganizations.org/NCDstatement
Declaración IAPO lanzada durante la Cumbre de la ONU 
sobre enfermedades no transmisibles en septiembre 
de 2011, y que insta a los países a incluir una serie de 
acciones específicas en sus estrategias para prevenir y 
controlar las enfermedades no transmisibles (ENT). 

Cuestiones de Seguridad del Paciente: Un Kit de 
Herramientas para las Organizaciones de Pacientes
www.patientsorganizations.org/patientsafety
Este kit de herramientas proporciona los medios para que 
los pacientes y organizaciones de pacientes participen 
en la prestación de asistencia sanitaria y contribuyan a 
conseguir un sistema de asistencia sanitaria de calidad y 
seguro, y reduzcan el daño a los pacientes. Actualmente 
sólo está disponible en Inglés.

IAPO América Latina
www.patientsorganizations.org/latinamerica
Un resumen de los acontecimientos que tuvieron lugar 
durante el Programa Regional junto con las diapositivas 
de la presentación.



Veinte organizaciones de pacientes de nueve países de América Latina asistieron al Programa Regional en la Ciudad 
de México, México. Diez de estas organizaciones eran miembros de IAPO y diez eran organizaciones de pacientes 
invitadas.

Argentina

Asociación Argentina de Lucha contra la Fibrosis Quística (FIPAN)
La Asociación Argentina de Lucha contra la Fibrosis Quística, con 50 años de vida, es una entidad no lucrativa que tiene como 
objetivo primordial promover la solución de los problemas económicos, sociales y asistenciales que ocasione la enfermedad, 
impulsar la difusión de la patología a nivel general, procurar formar centros de asistencia médica y social, arbitrar la asistencia y 
ayuda a los enfermos necesitados, y crear servicios informativos para difundir las nuevas técnicas de investigación y tratamiento.
www.fipan.org.ar

Asociación Civil Cherchen Yaich – Trabajar para Escuchar
El nombre de nuestra organización, Cherhen Yaich, proviene del Tehuelche y significa: “Trabajar para Escuchar”. Es una 
agrupación sin fines de lucro que centra a la población con sordera y/o hipoacusia (de cualquier etiología, grado y tipo) para 
potenciar su capacidad auditiva a través de los recursos tecnológicos y humanos existentes -con la finalidad de equiparar las 
oportunidades en el acceso a los mismos.
www.cherchenyaich.org

Concebir
Concebir son un grupo de pacientes con desórdenes de reproducción quienes quieren compartir sus experiencias. Sus objetivos 
son; recomendar la realización de un programa sin restricciones que dirija sus necesidades y limitaciones, contribuir a la difusión 
de nuevas tecnologías de reproducción para aclarar e informar al público y compartir las ansiedades, temores y dudas tanto en 
los triunfos como en las derrotas.
www.concebir.org.ar

Fundación Natalí Dafne Flexer (FNDF)
La Fundación Natalí Dafne Flexer, de ayuda a niños con cáncer, fue creada en 1995 por Edith Grynszpancholc en memoria de su 
hija. Nuestros objetivos incluyen ayudar a mejorar la calidad de vida de los niños enfermos de cáncer y sus familias. La ayuda y 
los servicios que brindamos se realizan, en la totalidad de los casos, en forma gratuita.
www.fundacionflexer.org

Brasil

Alianza Latina
Alianza Latina es una Red formada para establecer y representar organizaciones que representen pacientes con enfermedades 
hematológicas en los países de América Latina y cuya misión es promover la capacitación, profesionalización y cooperación 
entre organizaciones de apoyo a pacientes, para mejorar de forma continua la calidad de vida de las personas conviviendo con 
enfermedades de la sangre en Latinoamérica.
www.alianzalatinahemo.org

Lista de Participantes del Programa Regional
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Chile

Queremos Ser Padres
Nuestra organización da a conocer la infertilidad como una enfermedad que en Chile no cuenta con cobertura para gestionar 
iniciativas de integración y no discriminación a parejas que requieren tratamiento para cumplir el sueño de ser padres.
www.queremosserpadres.cl

El Salvador

Asociación Salvadoreña para la Prevención del Cáncer (ASAPRECAN)
La Asociación Salvadoreña para la Prevención del Cáncer es una organización no gubernamental, sin fines de lucro que está 
conformada por médicos, abogados, amas de casa, estudiantes universitarios, hombres de negocios y pacientes sobrevivientes 
de cáncer. El objetivo más importante de ASAPRECAN es la lucha contra el Cáncer y la asociación está involucrada en; actividades 
de comunicación, educacionales e información; en prevención primaria y secundaria del Cáncer; la construcción de una red de 
apoyo para ayudar a los pacientes afectados de cáncer y; el control del tabaco.
www.cancerelsalvador.org

Guatemala

Asociación Guatemalteca Héroes de Esperanza
Somos una organización, privada, sin fines de lucro, que agrupa a personas con cáncer, sus familiares, profesionales y personas 
interesadas en el tema; que buscan mejorar la calidad de vida de las personas con cáncer en Guatemala. Nuestra misión es 
mejorar la calidad de vida de las personas con problemas hemato-oncológicas, brindándoles información, capacitación y apoyo, 
facilitándoles el acceso a la atención médica y psicológica integral en coordinación con organizaciones.

Procrece Asociación en Pro de Niños con Trastornos del Crecimiento (PROCRECE)
La asociación en pro del crecimiento de los niños es una organización sin fines de lucro y que tiene por objeto proveer a los 
pacientes y sus familiares ayuda económica, y apoyo social y psicológico para que sean capaces de acceder a la diagnosis y 
tratamiento apropiado por el tiempo que lo requieran.

The Max Foundation
La Fundación Max con sede en Estados Unidos, es una organización sin fines de lucro (501c-3) que lucha contra el cáncer con un 
enfoque internacional que se dedica a mejorar las vidas de las personas con cáncer de la sangre y los cánceres raros.
www.themaxfoundation.org

México

Asociación Mexicana Contra La Psoriasis (AMCPSO)
Somos una organización civil, sin ánimo o fines de lucro, que tiene como objetivo fundamental orientar todos los esfuerzos para 
ayudar a los enfermos de Psoriasis y a sus familiares a enfrentar la compleja enfermedad, brindando una asistencia médica integral para 
su rehabilitación y proporcionar el apoyo psicológico, moral, emocional y espiritual que les permita alcanzar una mejor calidad de vida.
www.asociacionpsoriasis.com.mx
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Confederación Mexicana de Organizaciones en Favor de la Persona con Discapacidad Intelectual (CONFE)
Somos una red nacional de 160 asociaciones que comparten un objetivo: ser un factor para que las personas con discapacidad 
intelectual y sus familias tengan una mejor vida calidad y se integren plenamente a la sociedad. Defendemos los derechos de esta 
población, basándonos en la Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de la ONU.
www.confe.org.mx

Derechohabientes Viviendo con VIH del IMSS
Organización de derechohabientes que viven con VIH, dedicada a la defensa y promoción de derechos humanos, derecho a la 
no discriminación, vigilancia ciudadana, capacitación y sensibilización en VIH, e incidencia en políticas publicas, para la mejor 
atención de las personas con VIH.
www.dvvimss.org.mx

Red Mexicana de Pacientes por la Seguridad del Paciente
Fundada en 2008 la Red Mexicana ha trabajado en diversas acciones con la Secretaria de Salud (SSA) y otras instituciones para 
trabajar por la seguridad del paciente desde una perspectiva internacional.

Nicaragua

Fundación Pro Ayuda a Enfermos Crónicos

Perú

Asociación Nacional de Pacientes en Diálisis y Trasplante (ANPADYT)
Asociación Nacional de Pacientes en Diálisis y Trasplante cuyos objetivos son; fortalecer institucionalmente nuestra organización 
buscando la incorporación de los pacientes renales a nivel nacional e Internacional; brindar confianza institucional, asistencia 
social, técnica, jurídica y legal en forma oportuna y que permita contribuir a una mejor calidad de vida del paciente renal; y buscar 
mecanismos e instrumentos legales y/o técnicos que permitan crear Leyes y/o Dispositivos Legales que garanticen el otorgamiento 
de atencion y servicios de calidad, para los pacientes con diagnostico de insuficiencia renal cronica terminal y la prevencion.

Esperantra
Esperantra es una organización sin fines de lucro, fundada con el propósito de contribuir en la reducción de la mortalidad por 
cáncer en el Perú y mejorar la calidad de vida de las personas aquejadas por este mal, abogando por la igualdad de acceso a 
tratamientos de calidad y cuidados innovadores.
www.esperantra.org

Puerto Rico

Asociación Puertorriqueña de Ayuda al Paciente de Psoriasis (APAPP)
La Asociación Puertorriqueña de Ayuda a los Pacientes de Psoriasis es una entidad destinada a una obra de interés general que 
tiene como objetivo educar, apoyar y asistir a los pacientes de psoriasis, sus familias y comunidad en general. Colabora en la 
promoción, protección y defensa de la salud, la atención médica y los derechos que asisten a toda persona con diagnostico de 
psoriasis o artritis psoriásica y enfermedades asociadas, ya sea en el ámbito público y/o privado y/o cualquier otro ámbito de 



interrelación múltiple en salud; promoviendo, además, la lucha contra toda forma de discriminación.
www.psoriasispr.org

Venezuela

Asociación Venezolana Para La Hemofilia
La Asociación Venezolana para la Hemofilia (AVH), es una asociación sin fines de lucro creada en 1971 cuya misión es mejorar la 
calidad de vida de las personas con hemofilia (PCH), otras coagulopatias y sus familiares, en Venezuela.
www.avhemofilia.com

Federación Venezolana de Asociaciones y Fundaciones de Personas con Discapacidad Intelectual y sus Familiares 
(FEVEDI)
La Federación Venezolana de Asociaciones y Fundaciones de Personas con Discapacidad Intelectual y sus Familiares, es una 
Federación sin fines de lucro, conformada por Asociaciones y Fundaciones de personas con Discapacidad Intelectual y sus 
familiares cuya misión es mejorar la calidad de vida y reivindicar los derechos de las personas con discapacidad intelectual, 
familiares, cuidadores y comunidad.
www.fevedi.org
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