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Principios de Participacion y Respeto

1. Escuche mientras otros hablan

- Todos son expertos en su propia experiencia, y todos los puntos de vista
merecen respeto

- Algunas personas hablan espafnol, algunas portugueés, y otras inglés :
por favor hable lentamente de manera que los traductores lo puedan
seguir. Cuando tengamos discusiones informales, apreciariamos si las
personas que son bi / tri lingues pudieran ayudar.

2. Se vale discrepar

— Nuestro objetivo es escuchar y aprender a partir de perspectivas
divergentes

— Exprese su desacuerdo con la idea u opinidn, no con la persona (o la
organizacion)

— No tiene nada de malo hacer preguntas

3. Respete el tiempo de los demas
— Presentarse a tiempo y ayudar al grupo a cumplir
con el programa
— No excederse en el uso de la palabra

— Nominaremos a voluntarios para tomar notas y controlar el tiempo de
palabra. Por favor, ayudenos cuando preguntemos por voluntarios.
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Principios de Participacion y Respeto

4. Respete la confidencialidad

- Nuestro objetivo es desarrollar asociaciones en base a confianza

5. Participe tanto como sea posible

- Obtenga el maximo provecho del taller contribuyendo tanto como
pueda en todas las sesiones

- Evite distraerse con otro tipo de comunicaciones, tales como

llamadas por teléfono celular, mensajes de texto o correos
electronicos

Y, por Gltimo, iDISFRUTEN LA REUNION!

#IAPOLATAM
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21 de Agosto 2014- Taller Dia 1

Introduccion
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Objetivos para la reunion regional de LATAM

en 2014
1. Asesorar acciones previas de la pasada reunion
regional

2. Identificar y discutir temas criticos de la atencion
sanitaria para los pacientes de los grupos
regionales

3. Trabajar juntos y activar la red para estar mas
unificados

4, Exponer coyunturas concretas sobre las actividades
para el 2014/2015

5. Desarrollar una declaracion para presentarla a OPS
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Mejor acceso, Buena salud: Dirigido al paciente y el acceso a la
Asistencia sanitaria universal en Latino America; Taller para

las organizaciones de pacientes regionales

21 de Agosto 2014- Taller Dia 1

12:30- 13:50 Registro y comida informal: Introduccidén y expectaciones

14:00

14:15

15:00

16:15

16:45
17:45

18.00

19.00

Bienvenida
Asesoramiento de previos trabajos regionales y planes de acciones

Informacion del taller: Asistencia sanitaria/medica universal y
enfermedades no contagiosas/transmisibles

Pausa

Compromiso del taller: Asuntos regionales
Conclusiones

Fin del primer dia de taller

Cena
#IAPOLATAM
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22 de Agosto 2014- Taller Dia 2

Introducciéon: Reflexién y resumen del dia 2

Informacion del taller: Evaluacion de la tecnologia para la salud.
Pausa

Desarrollo del taller: Declaracién de la PAHO

Comida

Informacion del taller: Medicinas biosimilares y bioldgicas

Pausa

Compromiso del taller: Plan de accion y pasos a tomar para 2014/2015
Conclusiones

Fin del segundo dia de taller

Cena

#IAPOLATAM



Promoviendo la asistencia sanitaria centrada en el paciente en todo el mundo

23 de Agosto 2014 - Taller Dia 3

09:00 Introduccion y reflexiones
09:05 Compromiso del taller: Continuidad del plan de accidn

10:30 Pausa

11:00 Informacion del taller: Continuidad de la PAHO y seminario de las
diferentes propuestas de IAPO.

12:00 Conclusiones

12:30 Cierre del taller: Comida

El seminario de IAPO y sus propuestas empieza a las 14:00/ 2 de la
tarde

#IAPOLATAM
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Acerca de IAPO

* La unica alianza global de grupos nacionales, regionales e
internacionales que representan a pacientes

°* Creada en 1999
° Atraviesa fronteras y enfermedades

* Vision: Que los pacientes en el mundo entero se
encuentren en el centro de la asistencia sanitaria

°* Representa a alrededor de 365 millones de pacientes a
nivel mundial a través de cerca de 240 miembros

* www.patientsorganizations.org



http://www.patientsorganizations.org/
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Mision de IAPO

Trabajamos para hacer realidad nuestra vision de una

asistencia sanitaria centrada en el paciente:

1. Estableciendo asociaciones activas con organizaciones de pacientes y
maximizando su impacto a través del desarrollo de sus capacidades

2. Realizando trabajo de incidencia a nivel internacional con una voz fuerte
que represente a los pacientes y aborde aspectos relevantes de las politicas de
asistencia sanitaria, con el objetivo de incidir en las agendas y politicas de salud
internacionales, regionales y nacionales

3. Construyendo alianzas intersectoriales y trabajando en colaboracidon con
profesionales médicos y de la salud, disefiadores de politicas, académicos,
investigadores y representantes de la industria

i\
I L

Incidencia Desarrollo de Capacidades Asociaciones

i
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Alianza Latina/IAPO seminario de multi actores

‘Aumentar la voz del paciente en las autoridades

normativas de medicinas’

- Compartir la perspectiva del paciente sobre la regulacion y
el acceso a asistencia sanitaria segura y de alta calidad

« Fomentar debate con autoridades normativas,
profesionales de la salud, académicos vy la industria

 Promover una estrategia centrada en el paciente y la
participacion del paciente

Pre-ICDRA, 'Asegurar la calidad y seguridad de

las medicinas biosimilares para el paciente en

todo el mundo’

 Pre-Conferencia a ICDRA abierta a las autoridades
normativas, la industria y otros

« Oportunidad para demostrar la perspectiva del paciente
en las medicinas biosimilares basadas en el trabajo global
de IAPO vy los resultados de este taller.
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Encuentro IAPO en
Latinoamerica

Logros de reuniones previas de IAPO

La plataforma y el crecimiento de la
membresia

#IAPOLATAM
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Estrategia Regional de IAPO

Vision

Aumentar la participacidon global en la asistencia sanitaria centrada en el paciente y
desarrollar las capacidades de las organizaciones de pacientes en todo el mundo, de modo

que puedan convertirse en defensoras efectivas de la asistencia sanitaria centrada en el
paciente

Objetivos

Los objetivos de este trabajo se basan en el Objetivo Estratégico 2 de IAPO (Voz): Se
fortalecera la voz de los pacientes; asegurandose de que ésta refleje de manera fiel la
diversidad de experiencias y necesidades de los pacientes a nivel global. Esta voz se
comunica:

¢ Desarrollando las capacidades de las organizaciones de pacientes a nivel global

¢ Apoyando el desarrollo de redes de organizaciones de pacientes activas y empoderadas
(lo mismo en las diferentes regiones del mundo que a nivel global)

¢ Apoyando a los pacientes a nivel global de modo que puedan desarrollarse y comunicarse
con una sola voz fuerte a partir de agendas comunes
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El Trabajo Regional de IAPO en América Latina
Puntos importantes incluyen:

« Aumento de las comunicaciones y recursos en espafnol

« Gran compromiso de los miembros

« Apoyo para asistir a las reuniones

« Gran compromiso con los Ministerios de Salud y otros
involucrados.

« Tres reuniones regionales previas 2009, 2012 y 2013.

« Incorporacion de miembros.

- Compartir el conocimiento y desarrollar la capacitacion.

« Apoyo dado en el desarrollo de los equipos de trabajo

nacionales de organizaciones de pacientes.
- Aumento de la membresia en la region.
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21 de Agosto 2014- Taller Dia 1

Asesoramiento de previos
trabajos regionales y planes de
acciones

il
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Plan de Accion 2013-2014
Papel de la IAPO

1.

Coordinador Regional

Reclutar a un coordinador regional para administrar las actividades y
ser un enlace vital entre la IAPO y los miembros de la region

2. Realizar la Reunion regional IAPO Latinoamericana

Con una reunion regional con multiples involucrados en temas
prioritarios de cuidado de la salud , sumado a un taller de dos dias de
trabajo , para miembros de IAPO de la regidon para reafirmar el plan
de accidon 2014 , desarrollando acciones conjuntas y fortaleciendo la
Red Regional de IAPO Latinoamericana .

3. Proyectos de Investigacion basados en problemas

IAPO, junto a miembros e involucrados en la region realizaran
investigacion sobre los problemas politicos especificos en
Latinoamérica, examinando desde las estrategias de los paises hacia
las estrategias regionales.
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Plan de Accion 2013-2014
Papel de la IAPO

4. Dia del Paciente Solidario

« A partir del Dia del Paciente Solidario en Africa en 2013, las
organizaciones de pacientes en Latinoamérica demostraron un
fuerte deseo por destacar el Dia del Paciente Solidario 2014 en
Latinoamérica.

5. Compromiso con involucrados sanitarios nacionales y
regionales
« Construir relaciones con involucrados relevantes a nivel

regional e internacional y facilitar el compromiso de los
miembros con estos involucrados tanto a nivel nacional como

regional.

6. Webinars y documentos desarrollados en espanol

- Traduciendo recursos existentes, los nuevos recursos seran
desarrollados sobre temas mas relevantes para las
organizaciones de pacientes en Latinoamerica.
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Influyendo
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Mapa de ruta 2014
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Resultados 2013/ 2014

Actividades y areas de enfoque Resultados

1. Coordinacion e infraestructura Incremento de la colaboracion en la
region para asegurar una estructura mas
sustentable

2. Integracién de la voz del paciente en el - Incremento de la membresia,

trabajo global de IAPO - Fortalecer la capacidad de los pacientes
sobre sus derechos
- Trabajar con y apoyar otras redes
- Diagnosticar los problemas principales
en la region y diseflar recomendaciones

3. Comunicacién y educacion Sostener foros (particularmente al 10%
de los estudiantes universitarios
relevantes) para comunicar mensajes
centrales

4. OMS y OPS - IAPO trabaja activamente con la OMSy
la OPS y pretende influir en sus politicas .
- Compartir la declaracién 2013 .

5. Acceso Pieza de Observacion : evaluar resultados
de la declaracion en cada pais

6. Biosimilares Los grupos de pacientes han
incrementado el acceso a la informacidn
sobre biosimilares y medicinas
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Grupo de discusion

« ¢ Cuales han sido los logros mas importantes alcanzados en

los ultimos anos dentro de la red regional?
« ¢ Qué dificultades experimentaron?

« ¢ COmo superar éstas para maximizar los éxitos y los logros

obtenidos?

« ¢ Como ha contribuido usted a los objetivos de la red?
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21 de Agosto 2014- Taller Dia 1

Informacion del taller:
Asistencia sanitaria/meédica
universal y enfermedades no

contagiosas/transmisibles
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Asistencia sanitaria/meédica universal

De lo global a lo regional y local

#IAPOLATAM
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¢ Por qué enfocarse en el acceso a la asistencia

sanitaria y la cobertura universal en salud (CUS)?

- El acceso representa el tema mas importante identificado
por nuestros socios.

- La CUS es una prioridad para la Organizacion Mundial de
la Salud (OMS) vy los estados miembros.

- Sin embargo, lo que representa la CUS todavia no queda
claro.

- La perspectiva del paciente es clave- como destinario de
la asistencia sanitaria deberian poder influir la definicidn

de la CUS.
#IAPOLATAM
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¢ Qué es la cobertura universal en salud?

“La cobertura universal en salud representa la idea mas
potente de la salud publica.”

- Margaret Chan, Directora General, OMS

La cobertura universal en salud asegura que cualquier persona
tenga acceso a la asistencia sanitaria sin dificultades
financiaras.

#IAPOLATAM
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La cobertura universal en salud

Los objetivos de la CUS:

Equidad en cuanto al acceso a la asistencia sanitaria
Alta calidad de asistencia sanitaria

Proteccion contra riesgos financieros.

Lo que requiere:

° Un sistema fuerte y eficaz de asistencia sanitaria.

°* Un sistema de financiamiento de servicios de salud.
* Acceso a medicinas y tecnologias esenciales.

* Suficientes empleados motivados y bien preparados.

#IAPOLATAM
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‘ Reducir la

¢ distribucion Costos

i de costos y . directos:

i las tarifas Incluir proporcion

otros de los
,.-" .
cublertos

mancomunados
actuales

Servicios: éQueé
servicios estan
cubiertos?

Poblacion: ¢ Quién esta cubierto?

#IAPOLATAM
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Recursos IAPO

‘Informe IAPO : La cobertura
universal en salud’, provee una
introduccion a la cobertura universal

en salud

. Less than 10 per cent (21) . 70to95 percent (1
& . 10to 40 per cent (12) . 95 per cent and over (50)
. 401070 per cent (13) |:| No data (87)

‘Ejemplos de varios paises hacia la cobertura universal
en salud’, ejemplos de seis paises; México, Ruanda, Japdn,
Ghana, Tailandia y Chile, desarrollando la cobertura de

asistencia sanitaria
#IAPOLATAM
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IAPO Principios Regidores al Acceso Universal
del Seguro de Salud

1. Accesibilidad

2. Equidad

3. Calidad

4. Centrado en el paciente

5. Empoderamiento

6. Colaboracion

/. Sustentabilidad y el valor del cuidado de salud
8. Responsabilidad y Transparencia

#IAPOLATAM
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Perspectivas regionales del congreso global de
pacientes

Africa — El grupo concluyd que el acceso bdasico y la equidad dependen
de los recursos humanos y las infraestructuras de la asistencia
sanitaria, y que ambos aspectos hacen falta en la region. La
concentracion de recursos en ciertas enfermedades significa que otras
han sido abandonadas.

Asia-Pacifico - La mayoria coincidié en que las estrategias de salud
universal se han implementado pero todavia queda mucho trabajo que
hacer para poder considerarlas universales. Muchas poblaciones sufren
en términos financieros a causa de los gastos extra.

Mediterraneo - Este — Tanto la informacién como la educacion son
imprescindibles para lograr un sistema de asistencia sanitaria. Ademas
son importantes la cooperacion y la coordinacion entre los involucrados
a todo nivel en el sistema.
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Perspectivas regionales del congreso global de
pacientes

Europa - El grupo considerd el impacto de la crisis financiera sobre los
sistemas de asistencia sanitaria. En los sistemas de salud bien
desarrollados se nota el problema del desinterés politico para llevar a
cabo cambios sociales. Ademas se destaco la importancia, pero también
la falta, de atencion al paciente integrado.

Ameérica Latina - Se necesita desarrollar la capacidad de las
organizaciones de los pacientes para fortalecer las capacidades de los
pacientes y ayudarles a desarrollar su estrategia en cuanto al apoyo vy la
participacion del paciente

Ameérica del Norte — Los participantes coincidieron en que el sistema de
asistencia sanitaria tendria que experimentar grandes cambios centrados
en el paciente. Destacaron que cualquier encuentro de asistencia
sanitaria deberia empezar con la articulacion de los deseos del paciente.
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Estrategia OMS sobre la asistencia
sanitaria centrada en el paciente

La estrategia clave del nuevo Departamento de la prestacion de
servicio y de seguridad tiene como objetivo de aumentar la integracion
y el enfoque sobre el paciente en los sistemas de salud actuales para
apoyar la cobertura universal en salud.

Sondeo de experiencia del paciente:

Colaboracion entre PFPS y IAPO
Invitar a la gente a compartir su experiencia personal de los servicios
de salud, tantas las experiencias positivas como negativas
Sondeos parecidos con médicos de familia y gerentes de hospitales
Mas de 60 testimoniales dados
Propdsito
* Entender mejor las perspectivas de la asistencia sanitaria centrada en el
paciente y la integracion
* Identificar los temas comunes del enfoque en el paciente y la integracion
presentes en los servicios de salud desde el punto de vista de los pacientes.

IAPO ha proveido comentarios sobre la estrategia inicial.
La estrategia final se lanzara inminentemente.
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Conclusion y proximos pasos

- Es imprescindible involucrar a los pacientes en el desarrollo y la
implementacion de las estrategias de cobertura universal en
salud.

- Una declaracion de la politica de IAPO en cuanto a la cobertura
universal en salud se finalizara y entonces se empleara para:

- El apoyo en los comités regionales de la OMS (incluso la declaracion
que se desarrollo en esta reunion!)

- El apoyo global

- IAPO desarrollara herramientas para brindar apoyo a los socios
en cuanto a la cobertura universal en salud centrada en el
paciente.
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Enfermedades no Transmisibles

De lo global a lo regional

!
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), Patients’ Organizations
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Introduccion - ¢Qué son las Enfermedades no
Transmisibles (ENT)?

* Las enfermedades cronicas son la principal causa de mortalidad
a nivel global, representando el 63% de todos los fallecimientos

* El 80% de estas muertes se presentan en paises de ingresos
medios y bajos

* Las enfermedades crdnicas atan a las personas a la pobreza y
representan una importante amenaza al desarrollo

°*  Por lo tanto, la OMS ha emprendido acciones para hacer frente a
las cuatro principales enfermedades cronicas: enfermedades
cardiacas, diabetes, cancer y enfermedades respiratorias
crénicas.
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éPor qué IAPO lleva a cabo incidencia en
relacion con las ENT?

La mayoria de los miembros de IAPO son grupos que
apoyan a pacientes con enfermedades cronicas

Es fundamental que todas las estrategias para
prevenir y manejar las enfermedades no
transmisibles involucren a aquellos mas afectados
por las ENT: los pacientes

IAPO esta haciendo una llamada a la accién para
prevenir y manejar TODAS las enfermedades
cronicas
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Las ENT - la historia hasta ahora

* En el afio 2011 se adopto la Declaracion Politica
sobre las ENT en la Reunidn de Alto Nivel de
Naciones Unidas sobre las ENT

°* En el ano 2012, los Estados Miembros acordaron
adoptar la meta global de alcanzar una reduccidon del
25% en |la mortalidad prematura provocada por las
ENT para el ano 2025

°* En 2013, se adopto la estrategia global sobre las
ENT, incluyendo un Plan de Accion Global sobre las
ENT y un marco de monitoreo global



Promoviendo la asistencia sanitaria centrada en el paciente en todo el mundo

Resolucion general sobre las ENT

La resolucion tiene tres componentes:
Plan de Accion Global sobre las ENT

El plan de accion le ayudara a los Estados Miembros a alcanzar nueve metas
globalmente acordadas alrededor de las ENT, incluyendo una reduccion en la
mortalidad prematura provocada por las ENT del 25% para el 2025.

* IAPO apoya el enfoque en el papel de las personas y las comunidades
Marco de Monitoreo Global

° Incluye 9 metas globales y 25 indicadores para llevar un seguimiento de la
mortalidad y la morbilidad; evallua el avance del esfuerzo para hacer frente a
factores de riesgo, y evalla la implementacidon de estrategias y planes
nacionales.

Mecanismo de Coordinacion Global

El mecanismo de coordinacidon global movilizara a todas las partes interesadas
para implementar del Plan de Accidon Global sobre las ENT
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Critica de la ONU de las ENT - 2014, Nueva
York, Estados Unidos

* Reunion de las ENT para la sociedad civil, 19 de junio 2014

* Sesidon en que la sociedad civil puede compartir sus
opiniones con los estados miembros

* Critica de la ONU de las ENT, 10-11 de julio
° Evaluar el progreso desde 2011
* Identificar falta de datos en la accidn

* Establecer acuerdos sobre desarrollo y asegurar la
accion
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¢Qué pueden hacer las organizaciones de
pacientes?

* Comités Regionales - oportunidad para que los grupos de
pacientes realicen incidencia alrededor de las necesidades
de los pacientes en la region

° Incidir en los gobiernos de modo que desarrollen sus
propias estrategias relacionadas con las ENT

°* Promover el involucramiento de las organizaciones de
pacientes en el desarrollo y la implementacion de
estrategias en el area de las ENT

°* Responder a las consultas sobre las ENT a nivel nacional,
regional y de la OMS
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Enfermedades no Transmisibles

Estudio de caso de un miembro:

Edith Grynszpancholc
Fundacion Natali Dafne Flexer

Argentina

!
N International Alliance of

#IAPOLATAM '. Patients’ Organlzatlons

/ﬁ\/a\/ﬁ\ A global voice for patients
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Estudio de caso de un miembro
Psoriasis: promocion y accion de una
organizacion de paciente

Beatriz Larrea

AESPO, Argentina

Guillermo Gutiérrez
FUNDAPSO, Colombia

#IAPOLATAM
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Discusion
Preguntas clave:
¢ Quienes son los actores principales?
¢ Como fortalecer la voz del paciente?

¢ Como brindar apoyo en cuanto a la cobertura
universal de salud y las enfermedades no

transmisibles en nuestros paises?

#IAPOLATAM
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Herramientas y recursos disponibles sobre CUS y ENTs
Documentos de CUS del Congreso
Principios de la CUS

Declaracion de IAPO sobre el cuidado de la salud centrado en el

paciente
Herramientas de los Biosimilares
Declaracion Politica de IAPO: sobre Educaciéon Sanitaria
Declaracion Politica de IAPO: informacidon del paciente
Todo disponible en el sitio web de IAPO

WWW.patientsorganizations.orqg

#IAPOLATAM


http://www.patientsorganizations.org/
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Receso para café

16:15- 16:45
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21 de Agosto 2014- Taller Dia 1

Compromiso del taller:
Asuntos regionales

i

Rk | .

" International Alliance of
_ Patients” Organizations

' /ﬁ\ A global voice for patients
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Temas Regionales

* Buen progreso hacia la cobertura universal en salud (CUS)
pero aun se evidencian problemas:

- Accesos y fallas en los sistemas

- Necesidad de una mayor promocion e informacion simplificada
sobre CUS

- Dificultades debido a divisiones entre los sistemas privado y
publico

* Falta de financiamiento y dificultades para acceder al
financiamiento: necesidad de diversificacion

* Necesidad de una red mas grande y mayor colaboracién entre
las organizaciones de pacientes , y otros involucrados

* El acceso es una preocupacion prioritaria: calidad del
tratamiento disponible y recibido.
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Temas Regionales continuacion

* Buenas relaciones con la mayoria de los involucrados: pero
el compromiso es limitado con las autoridades regulatorias
de drogas.

* Limitado conocimiento sobre la evaluacion y promocién de
la tecnologia en salud

* Buen entendimiento de los medicamentos biosimilares
* Falta de regulacion para el control de calidad

* Buen conocimiento sobre las ENTs y estan activas en esta
area

* Las ENTs causan una alta carga de la enfermedad: seria
preocupacion

* Las percepciones de los sistemas de salud y las politicas
difieren.
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Grupo de trabajo

Preguntas Criticas

* ¢Cuales son los tres temas claves relevantes que

usted como red regional desea enfocar para el 20157

* ¢Qué desea usted lograr?

* Fortalezas
* Desafios
* Oportunidades

* Amenazas
#IAPOLATAM
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Tormenta de Ideas

* Fechas por venir importantes, acciones y actividades
* Eventos claves

* Involucrados claves con quienes trabajar en el 2015 y

mas alla

#IAPOLATAM
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21 de Agosto 2014- Taller Dia 1

Conclusiones

Y
it
I International Alliance of

_ Patients” Organizations

w/ﬂ\ 2 9 A global voice for patients
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Fin del primer dia de taller

Cena @ 20:00

Para mas informacion:
www.patientsorganizations.org

y @IAPOtweets #IAPOLATAM

n www.facebook.com/internationalallianceofpatientsorganizations
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iBienvenidos!

Taller Latinoamericano de IAPO

Mejor Acceso, Mejor Salud: Enfogque de
Cobertura Universal en Salud centrado en el
Paciente en América Latina

Del 21 al 23 de Agosto de 2014

Rio de Janeiro, Brasil i

1" International Alliance of
'. Patients’ Organlzatlons

y @IAPOtweets #IAPOLATAM W/ﬂ\ﬁ\ A global voice for patients

www.facebook.com/internationalallianceofpatientsorganizations
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22 de Agosto 2014- Taller Dia 2

Introduccion:

Reflexion y resumen del dia 2

i

Rk | .

" International Alliance of
_ Patients” Organizations

' /ﬁ\ A global voice for patients
#IAPOLATAM /ﬁ\/ﬁ\
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22 de Agosto 2014- Taller Dia 2

09:15 Introduccion: Reflexion y resumen del dia 2

09:30 Informacion del taller: Evaluacidon de la tecnologia para la salud.
11:00 Pausa

11:30 Desarrollo del taller: Declaracion de la PAHO

13:00 Comida

14:00 Informacion del taller: Medicinas biosimilares y bioldgicas
15:30 Pausa

16:00 Compromiso del taller: Plan de accion y pasos a tomar para 2014/2015
17:20 Conclusiones

17:30 Fin del Segundo dia de taller

19.00 Cena

#IAPOLATAM
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22 de Agosto 2014- Taller Dia 2

Informacion del taller:
Evaluacion de la tecnologia para
la salud

il
ﬁ] International Alliance of
_ Patients” Organizations

w/ﬁ\ R 9 A global voice for patients
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Objetivos de la sesion

® Compartir informacion acerca de como se toman las decisiones
relacionadas al uso de las tecnologias de la salud:

® ¢Qué es la ETES?
® ¢Qué esta sucediendo a nivel global?
® ¢Qué esta sucediendo a nivel regional?

® ¢Cuadles son las préximas oportunidades para las
organizaciones de pacientes en Ameérica Latina?

* Compartir experiencias sobre la participacion de los pacientes en la
toma de decisiones

® Abordar temas y actividades comunes en esta area

#IAPOLATAM
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é¢Qué es la tecnologia de la salud?

La tecnologia de la salud es un término usado para abarcar todos los

aspectos de la atencion a la salud. Por ejemplo:

« Medicamentos (por ejemplo, insulina)

Dispositivos (por ejemplo, un marcapasos)

Pruebas diagndsticas

Programas de prevencion (por ejemplo, programas de vacunacion)

Procedimientos (por ejemplo, laparoscopia)

#IAPOLATAM
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¢Qué es la evaluacion de las
tecnologias de la salud?

La Evaluacion de las Tecnologias de la Salud (ETES) es un método
para evaluar las tecnologias de la salud en lo relativo a su efectividad,
idoneidad, eficiencia, seguridad, costo-efectividad (valor) y otros

aspectos y estandares econdmicos vy éticos.

« Examina las consecuencias a corto y largo plazo del uso de una tecnologia

de la salud

« Es multidisciplinaria, considerando los aspectos médicos, sociales,

economicos y éticos relacionados con el uso de una tecnologia de la salud

#IAPOLATAM
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Objetivo de la ETES

A Reducir la
distribucion

Extenderlos a los
que carecen de Fondos
mancomunados

actuales

oooooooooooooooo

Poblacion: ¢ Quién esta cubierto?

Costos
directos:
proporcion
de los
costos

----- cubiertos

Servicios: éQueé
servicios estan
cubiertos?
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Objetivo de la ETES

Informar el desarrollo de politicas de atencion a la salud que sean:
® Seguras
® Efectivas
®* Enfocadas al paciente
®* Representen un buen uso de los recursos limitados

® Puede ser una herramienta para la asignacion de recursos y
usarse para tomar decisiones en materia de reembolsos y
fijacion de precios, especialmente en aquellos casos en los

que los recursos son limitados
Idealmente la ETES:

® Se traducira en valor por el dinero de quien paga
®* Recompensa la innovacion

® Garantiza el acceso para el paciente, llevando finalmente a una
mejor salud

#IAPOLATAM
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La ETES tiene como objetivo ofrecer informacion para
apoyar a los administradores y tomadores de decisiones
relacionados con las politicas de atencion a la salud
para evaluar aspectos tales como:

* ¢Deberia el sistema de salud nacional cubrir, reembolsar o
subsidiar el tratamiento en cuestion?

* (A qué perfiles de pacientes se les deberia proporcionar?

® ¢Por cuanto tiempo deberian estos pacientes recibir
tratamiento?

® ¢Cual es el costo de este tratamiento en sus contextos
especificos?

#IAPOLATAM
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Metodologias

La ETES puede valorar el impacto de una tecnologia en uno o mas de los
siguientes aspectos:

® Un paciente individual

® Un grupo de pacientes similares

® El sistema de atencion a la salud en su conjunto

La ETES puede evaluar evidencia de una variedad de fuentes, por ejemplo:

® Revisiones sistematicas de pruebas clinicas

Evaluaciones econdmicas

Evaluaciones de las implicaciones para los servicios de atenciéon a la salud

Evidencia proveniente de los usuarios de la tecnologia
(consultas/testimonios personales)

Desarrollo de modelos

#IAPOLATAM
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¢En donde se usa?

La ETES ha sido usada por prestadores de servicios de salud en todo
el mundo y su uso se aumenta cada vez mas:

°* En América Latina, la mayor parte de la ETES se basa en modelos
existentes fuera de la region, o bien siguen directrices
internacionales

® Pero cada vez existe mas conciencia de la importancia de la ETES
en America Latina, y ya existen desarrollos: Brasil, Uruguay,
Colombia, México, Chile

- La mayoria en la direccion de una mayor participacion de la

comunidad

#IAPOLATAM
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Es importante que las decisiones que afectan las vidas de las personas tomen
en cuenta las necesidades de aquellos que seran afectados.

Las contribuciones de los pacientes y el publico pueden, y deberian, ayudar a
determinar si se pondran a su disposicion los tratamientos, incluidos los
tratamientos nuevos.

¢En qué momento se puede involucrar a los pacientes?
— Su participacidn debera darse en todas las etapas del proceso de la ETS:
- Decidir qué evaluar
- Definicidn del alcance
— Desarrollo
- Consulta
—= Comunicacion
— Implementacion

> aunque esto varia entre los paises
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Iniciativas globales:

La evaluacion internacional de las
tecnologias en la salud (EiTES)

« Foro para la colaboracion en la ETES

« Grupo para la participacion de pacientes y
ciudadanos

« Valores y normas de calidad para la participacion

del paciente en la ETES (se lanzé en Agosto 2014)

www. htai.org

#IAPOLATAM


http://www.htai.org/
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Los valores del EiTES para la participacion del
paciente en la ETES

Relevancia - Los pacientes disponen de conocimientos, perspectivas
y experiencias Unicos que contribuyen a evidencia esencial para la
ETES.

Justicia - Cada paciente tiene el mismo derecho que los otros actores
de contribuir al proceso de la ETES y pueden acceder a los procesos
que permiten la participacion eficaz.

Equidad - La participacidon del paciente en la ETES contribuye a la
equidad en su manera de tratar de entender las necesidades diversas
de los pacientes con problemas de salud. También hay que tomar en
cuenta que el sistema de salud tiene como objetivo de distribuir de
manera justa los recursos a todos los usuarios.

Legitimidad- La participacion del paciente facilita los afectados por la
decision de participar en la ETES; contribuir a la transparencia,
responsabilidad y credibilidad de la toma de decisiones.

Capacitacion de implementacion- Los procesos de participacion del
paciente responden al problema de como involucrar al paciente en la
ETES y fortalecer las capacidades para que los pacientes y las
organizaciones de la ETES and HTA trabajen juntos.
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Normas de calidad de EiTES para la participacion
en la ETES

El proceso general de |la ETES:

« Las organizaciones de la ETES disponen de una estrategia
subrayando los procesos y responsabilidades para los que trabajan
en la ETES y participan en los grupos ETES con el objetivo de
involucrar a los pacientes.

« Las organizaciones de la ETES nombran los recursos apropiados para
asegurar y apoyar la participacion del paciente en la ETES.

« Se entrenan los participantes de la ETES (incluso investigadores,
personal, criticos de la ETES y miembros del comité) en cuanto al
nivel apropiado de participacion del paciente y la consideracion de
las perspectivas de los pacientes durante el proceso de la ETES.

« A los pacientes y las organizaciones de pacientes se les ofrece la
oportunidad de recibir entrenamiento para que puedan contribuir de
manera eficaz a la ETES.

« Se analizan regularmente los procesos de participacion del cliente
en la ETES. Se toman en cuenta las experiencias de los
involucrados, con el fin de mejorarlas continuamente.
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Normas de calidad de EITES para la

participacion en la ETES
Para la ETES individual

- Se usan estrategias de comunicacidon proactivas para alcanzar e
informar a una amplia gama de pacientes, permitiendo un alto nivel
de participacion en la ETES .

« Se establecen horarios fijos para cada ETES con advertencia previa
de las fechas limites para asegurar que se pueda obtener la
informacion apropiada de una amplia gama de pacientes.

 Para cada ETES, las organizaciones de ETES identifican un empleado
para apoyar a los pacientes y contribuir de manera eficaz a la ETES.

« En cada ETES, se notan las perspectivas y experiencias de los
pacientes y se documenta la importancia de las contribuciones de
los pacientes en cuanto a las conclusiones y decisiones.

« A las organizaciones que han contribuido a una ETES se les dan
comentarios, destacando las sugerencias mas utiles y dando ideas
para apoyar su participacion en el futuro.

#IAPOLATAM
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22 de Agosto 2014- Taller Dia 2

Carolina Cohen:

Alianza Latina, Brasil

i
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_ Patients” Organizations
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Evaluacion de Tecnologias en
Salud (ETES)

Discusion

i
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w/ﬁ\ R 9 A global voice for patients
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Receso para café

11:00 - 11:30
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22 de Agosto 2014- Taller Dia 2

Desarrollo del taller:

Declaracion de la OPS

i
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Historia de la OPS

#IAPOLATAM
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Principales areas desde la agenda OPS:

Materias de las Politicas de los Programas
4.3 - Estrategia para la Cobertura Universal de
Salud

4.8 Plan de Accidon sobre Salud en todas las
politicas

4.14 Agenda de Desarrollo Post-215 (Mesa
redonda)

Materias para Informacion
Compromiso OMS con los Actores No estatales
(Consultacion Regional )
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Principios Regidores al Acceso Universal del
Seguro de Salud

. Accesibilidad

. Equidad

. Calidad

. Centrado en el paciente

. Empoderamiento

. Colaboracion

. Sustentabilidad y el valor del cuidado de salud
. Responsabilidad y Transparencia

oNOULT P~ WNH

#IAPOLATAM
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Proximos Pasos
Plan de Accion
¢ A quién involucrar?

#IAPOLATAM
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Comida

13:00 - 14:00

i Foto de grupo!
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22 de Agosto 2014- Taller Dia 2

Informacion del taller:

Medicinas biosimilares y
biologicas

i
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Medicinas biosimilares y

biologicas: Panel de discusion

Jo Groves: IAPO

Adriana Maria Garzon Pinzon: Fundacion
SIMMON, Colombia
Dr Luis Adrian Quiroz Castillo: Salud, Derechos
y Justica, Meéxico
Dr Virginia Acha: Amgen

#IAPOLATAM
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éQué es un medicamento biologico?

® Hecho a partir de organismos vivos usando
técnicas biotecnolodgicas

® Las técnicas biotecnologicas utilizan métodos
cientificos y de ingenieria para manipular
organismos vivos, con el fin de producir un cierto
producto o realizar una funcion

°* A menudo estan conformados de proteinas que se
producen naturalmente en el organismo humano,
por ejemplo, la insulina



Quimico Bioldgico

Estructura pequena, simple
Por ejemplo, la aspirina: 21 atomos

)&,..

Estructura mediana a muy grande,
compleja, heterogénea, por ejemplo,
anticuerpo monoclonal : > 20,000 atomos

facil de reproducir exactamente

Hecho combinando ingredientes quimicos:

Hecho usando células vivas a través de la
sintesis bioldgica - dificil de reproducir
exactamente

A menudo estable por largos periodos de
tiempo

Menos estable - sensible a la luz, calor,
desnaturalizacidon o degradacion

Pocas posibilidades de provocar una
reaccion inmune por su pequefo tamafo

Mas posibilidades de provocar una reaccién
inmune por su tamano y estructura

Se puede ingerir oralmente en forma de
capsula

A menudo administrada por medio de
inyeccion o infusion

A menudo se puede auto-administrar en
casa

A menudo se administra en un hospital

Por lo general recetado por un médico
general o un médico de atencidén primaria

Por lo general para el tratamiento de
enfermedades severas y recetado por
especialistas
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é¢Qué es un medicamento biosimilar?
® Los medicamentos biosimilares son desarrollados para

ser altamente similares a un medicamento biologico
(es decir, uno que ya haya sido aprobado) — una vez que

la patente haya caducado
® Tienen una calidad, seguridad y eficacia comparables
* Diferentes de un medicamento genérico

® Desarrollados para ofrecer productos alternativos, por lo
general a un costo mas bajo, y aumentar las
opciones para los médicos, pacientes y sistemas de

atencion a la salud en general
#IAPOLATAM
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¢Como se regulan los medicamentos
biosimilares?
* Disposiciones regulatorias y de aprobacion diferentes para los
medicamentos genéricos y los nuevos medicamentos bioldgicos

® Se aprueban sobre |la base de que son altamente similares como
medicamentos de referencia en términos de su seguridad, calidad y
eficacia a través de un ejercicio de comparabilidad biosimilar :

o Comparabilidad de calidad

o Comparabilidad no clinica

o Comparabilidad clinica (pruebas clinicas en pacientes)
° El objetivo no es mostrar un beneficio terapéutico

® Requieren un monitoreo posterior a la aprobacion y un plan de

farmacovigilancia una vez aprobados para garantizar su
seguridad #IAPOLATAM
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® Principales directrices y disposiciones regulatorias de influencia para los
medicamentos biosimilares:
o Primer directriz de la Agencia Europea de Medicamentos en el ano 2005
(primer biosimilar aprobado en la Unidén Europea en el 2006)
o Directrices de la Organizacion Mundial de la Salud en el 2010

o Directrices preliminares de la Agencia de Alimentos y Farmacos de los
Estados Unidos del 2012

" Existen disposiciones para biosimilares

B yj existe legislacion #IAPOLATAM

B Disposiciones para biosimilares en curso
No existe regulacion
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Medicinas biosimilares y bioldgicas :
Caja de herramientas de informacion y apoyo para
organizaciones de pacientes, 2013

Tiene como objetivo ayudar a las organizaciones
de pacientes a entender las ciencias, tecnologia y
reglamentacién, y problemas sociales en lo
concerniente a las medicinas bioldgicas y
biosimilares.

An Information and Advocacy Toolkit
for Patients’ Organizations Caja de herramientas disponible aqui:

www.patientsorganizaitons.org/biosimilars
Disponible en espafol como documento Word
Proximos pasos: Disefio de una versidon espafola

de la caja de herramientas
Mas actividades en Latino América se discuten aqui
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¢é Como se desarrollo?

® Consultacion con los socios de IAPO

® Entrevistas con varios actores incluso pacientes,
reguladores, académicos, productores bioldgicos y

biosimilares, representantes de asociaciones médicas

® Comité de revision que consta de organizaciones de

pacientes, académicos y reguladores

® Boceto de un informe y guia de referencia rapida que se
usaron en el taller IAPO en mayo 2013 en forma de

comentario
#IAPOLATAM
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Biological and Biosimilar Medicines:
Biological and Biosimilar Medicines Biological and Biosimilar Medicines

Guia de referencia Folleto - ‘lo que puede hacer el
rapida paciente’

IAPO resources

= 1APO webwite: e paterescsguneatem o1y
= LAPO contact email address: fo@puteetiogantion

medcreitag on boumis

= Europssio Guide to Bckogial Mediines:

& Allance forSafe Boicoal Mediines s scbckoas crc
& Latin American Centre for Bokogica!Research: wiv cgtio com

i 0 GNP e

Ficha Enlaces y recursos
técnica #IAPOLATAM



Promoviendo la asistencia sanitaria centrada en el paciente en todo el mundo

¢Qué pueden hacer ustedes?

Consideren tres preguntas al momento de desarrollar su
trabajo:

1. ¢Existen medicamentos biologicos y biosimilares
en su pais?

2. ¢COmo se regulan los medicamentos biologicos y
biosimilares en su pais?

3. ¢Existe un sistema de farmacovigilancia en su
pais?

#IAPOLATAM
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Desarrollar su posicion y una estrategia

® Desarrollar la posicion de su organizacion en cuanto a las
medicinas bioldgicas y biosimilares.

® Una posicion de politica, 'destaca los temas importantes y
las acciones requeridas para enfrentarse hacia ellos.”’

® Asegurar que su posicion refleja los temas importantes a los
pacientes y sus opiniones

® Una vez desarrollada la posicion- se desarrolla una
estrategia

® Crear un plan que identifica de manera clara sus objetivos y
resultados esperados.

#IAPOLATAM
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Conclusiones

* Garantizar el acceso a medicamentos bioldgicos y biosimilares de alta
calidad, seguros y eficaces depende de:

o Educar a los pacientes, médicos, gobiernos y ministerios de salud
acerca de lo que son y cual puede ser su impacto terapéutico
potencial

o En aquellos casos en los que estén disponibles, es necesario
implementar y contar con directrices regulatorias estrictas que
sigan aquellas de la Organizacién Mundial de la Salud, la Agencia
Europea de Medicamentos o la Administracion de Alimentos y
Farmacos de los Estados Unidos

o Contar con sistemas de farmacovigilancia robustos y un
monitoreo de eventos adversos es clave para garantizar la
seguridad del paciente: los pacientes necesitan saber como vy
cuando reportar la presencia de efectos adversos
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Recomendaciones de IAPO

* Es imprescindible asegurar que las medicinas biologicas sean
de calidad alta, seguras y eficaces

°* Hay que comunicar al paciente cualquier cambio a su
tratamiento

* A la hora de recibir medicinas biologicas o biosimilares el
paciente debe saber |a marca y como localizar el numero de
lote

° Se requieren sistemas robustos de farmacovigilancia y
controles para asegurar la seguridad del paciente

* La educacion es clave- los pacientes deben saber como vy
cuando reportar los efectos adversos y los médicos deben
documentar cualquier efecto adverso
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Nombrar e identificar biologicos:
La perspectiva del paciente

Problemas importantes identificadas por pacientes:

Seguridad (efectos secundarios, fiabilidad, regulacion)
Educacion y informacion del paciente

Cambios; cambiar entre medicinas biosimilares y producto
de referencia — notificar al paciente y al médico

Como se monitorizan las medicinas biosimilares;
farmacovigilancia

Disponibilidad y acceso a las medicinas biosimilares
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22 de Agosto 2014- Taller Dia 2
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Receso para café

15:30 - 16:00
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22 de Agosto 2014- Taller Dia 2

Compromiso del taller:

Plan de accion y pasos a tomar
para 2014/2015
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Plan de accion y pasos a tomar para 2014/2015

Plan de accion es un proceso que le ayudara a enfocar
sus ideas y decidir los pasos que se necesita tomar para
alcanzar metas particulares.

® ¢ Qué quiere lograr en un periodo de tiempo
determinado?

® Focalizar en acciones prioritarias: estar enfocado

® ¢ Quién se involucrara?



Promoviendo la asistencia sanitaria centrada en el paciente en todo el mundo

Prioridades del Plan de Accion

® Temas prioritarios

® Objetivos y resultados: para el final de 2014, 2015
(mes a mes) y mas alla (2016- 2017)

® Acciones vy actividades para alcanzar aquellas

® Colaboradores a involucrar

® Recursos necesarios para cada actividad
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Temas Regionales

* Buen progreso hacia la cobertura universal en salud (CUS)
pero aun se evidencian problemas:

* Falta de financiamiento y dificultades para acceder al
financiamiento: necesidad de diversificacidon

* Necesidad de una red mas grande y mayor colaboracion entre
las organizaciones de pacientes , y otros involucrados

* El acceso es una preocupacion prioritaria: calidad del
tratamiento disponible y recibido

- Compromiso limitado con las autoridades regulatorias de drogas

- Limitado conocimiento sobre la evaluacion y promocidén de la
tecnologia en salud

- Buen entendimiento de los medicamentos biosimilares pero falta
de regulacidon para el control de calidad

* Las ENTs causan una alta carga de la enfermedad: una causa de
gran preocupacion

* Las percepciones de los sistemas de salud y las politicas difieren
a través de la region y dentro de los paises.
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22 de Agosto 2014- Taller Dia 2

Sesion de grupo de Trabajo:
Planificacion de la Accion
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22 de Agosto 2014- Taller Dia 2

Conclusiones
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Fin del segundo dia de taller

Cena @ 19:00

Para mas informacion:
www.patientsorganizations.org

y @IAPOtweets #IAPOLATAM

n www.facebook.com/internationalallianceofpatientsorganizations
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iBienvenidos!

Taller Latinoamericano de IAPO

Mejor Acceso, Mejor Salud: Enfoque de
Cobertura Universal en Salud centrado
en el Paciente en Améria Latina

Del 21 al 23 de Agosto de 2014

Rio de Janeiro, Brasil
A
1" International Alliance of
'. Patients’ Organlzatlons

y @IAPOtweets #IAPOLATAM W/ﬂ\ﬁ\ A global voice for pati

www.facebook.com/internationalallianceofpatientsorganizations
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Introduccion

v reflexiones
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23 de Agosto 2014 - Taller Dia 3

09:00 Introduccion y reflexiones
09:05 Compromiso del taller: Continuidad del plan de accidn

10:30 Pausa

11:00 Informacion del taller: Continuidad de la PAHO y seminario
de las diferentes propuestas de IAPO.

12:00 Conclusiones

12:30 Cierre del taller: Comida

El seminario de IAPO y sus propuestas empieza a las 14:00
hrs / 2 de la tarde

#IAPOLATAM
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23 de Agosto 2014 - Taller Dia 3

Compromiso del taller:

Continuidad del plan de accion
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Objetivos
* Reunir a los pacientes a través de

areas de enfermedad de compartir
conocimientos y experiencias

* Crear conciencia de la asistencia
sanitaria centrada en el paciente a

Patient Solidarity Day través de Africa

Improve lives through patient-centred healthcare
* Comunicarse con voz fuerte y

i unificada de los miembros IAPO
2013 en Africa

* Mejorar las relaciones paciente-

17 miembros en 10 paises llevaron a proveedor
cabo las actividades: marchas,

examenes de salud de la comunidad, * Aumentar el acceso a la informacidn
talleres, foros de informacion, del paciente

conferencias y debates publicos.
* Aumentar la alfabetizacién en salud
Usted puede elegir lo que hacer para con el seguro de medicamentos / uso
apoyar el dia y crear conciencia. seguro de los medicamentos

* (Construir alianzas intersectoriales
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Dia de Solidaridad de Pacientes: mejorar la vida a
través de la asistencia sanitaria centrada en el

paciente.

i . o . . Y
Asistencia sanitaria centrada en el paciente significa ; , :
| - | Patient Solidarity Day
que los pacientes, sus familias y las comunidades son Improve lives through patient-centred healthcare
vistas y tratadas como seres humanos y no

enfermedades, dolencias y discapacidades.’

Miembro de IAPO: Sociedad Regional de

Transfusion Sanguinea de Kenia

Unamonos y estamos juntos para poner a los

pacientes en el centro de salud, en todo el mundo.
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Receso para café

10:30 - 11:00
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Informacion del taller:
Continuidad de la PAHO y
seminario de las diferentes

propuestas de IAPO
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Seminario de multiples actores:
El aumento de la voz del paciente
en las autoridades reguladoras

de medicamentos
Sabado 23 de Agosto 2014, a las 14.00 - 18.30

il
ﬁ, International Alliance of
4 . Patients’ Organlzatlons

M@ Ao oiée Torpfiants
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Panel 1: Adaptar las necesidades del paciente a las prioridades de las

autoridades regulatorias de medicamentos (DRA)

Panelistas invitados:

1.

Representante de la Agencia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA), Brasil

2. Tiago Farina Matos, Instituto Oncoguia, Brasil
3.
4

. Claudia Vaca, Instituto Nacional de Vigilancia de Medicamentos y Alimentos

Nathalia Molleis Miziara, Universidad de Sao Paulo

(INVIMA), Colombia
Dr. Luis Villalba, La Federacion Latinoamericana de la Industria Farmacéutica
(FIFARMA)

Cuestiones consideradas que estan incluidas:

Cual es el papel de la DRA en Latino América?
Qué compromiso conjunto hay entre el paciente y accionista de la DRA?
Cuales son los ejemplos de compromiso efectivo?

Que estrategias ha asegurado esto?
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Panel 2: Barreras para la asistencia universal sanitaria

Panelistas invitados:

1. Jose Luis Castro, Organizacién Panamericana de la Salud (PAHO) / Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) (WHO)

Mariana Faria, Instituto Suramericano de Gobierno en Salud (ISAGS)

Cesar Garrido, Centro Nacional para la Hemophilia, Venezuela

Representante de Interfarma

A

Aline Silveira Silva, Ministra de la Salud, Brasil

Cuestiones consideradas que estan incluidas:

« Como pueden trabajar juntos los actores multiples para asegurar el acceso a la
calidad de la asistencia sanitaria?

« Como los procesos regulatorios pueden dar soporte a la asistencia universal
sanitaria?

« Quienes toman las decisiones de quien puede acceder a que?

« Qué efectos tiene procesos como regulacion de los biosimilares, la evaluacion de

la tecnologia en la salud y la farmacovigilancia, en el acceso a la asistencia

sanitaria?
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Después del seminario:

18:30 - 20:30

Recepcion de multiples actores

Cierra de la reunion regional

#IAPOLATAM
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23 de Agosto 2014 - Taller Dia 3

Conclusiones

Y
it
I International Alliance of

_ Patients” Organizations

w/ﬂ\ 2 9 A global voice for patients
#IAPOLATAM /ﬁ\



Promoviendo la asistencia sanitaria centrada en el paciente en todo el mundo

Cierre del taller - Gracias!
iHasta Manana!

Comida @ 12:30

El seminario de IAPO y sus
propuestas empieza a las 14:00 hrs
/ 2 de la tarde

wwWw.patientsorganizations.org

y @IAPOtweets #IAPOLATAM

n www.facebook.com/internationalallianceofpatientsorganizations



