Federacién Colombiana

NO DEJAR A NADIE ATRAS
EL ACCESO A BIOTERAPEUTICOS
EN AMERICA LATINA
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1600 patologias
M3as de un millon de afectados
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MISION : REUNIR REPRESENTAR
INCLUIR

VISION : Construir respuesta social
organizada que nos permita representar
responsablemente a mas personas con ER en
colombiay lograr su reconocimiento.
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%’: ECOER AREAS DE ACCION DE FECOER

INCIDENCIA POLITICA Y
Impacto en Actores Guberna

Consejo y Sec. Projfecto de deteccion temprzna de Congreso de

Il Sslud de Bogota niftos) adolescsntes con ER en la Repdblica
ICBF pobladidn del ICBF

Acuerdo 537 de 2013 Proyecto de Ley Loy 1753 de 2015 Plan

Estatutaria 209 de Nadional de Desarmollo

Ley que ordena implementarunaectrategia  Res. 1147 Senado y 267 de Camara 20142018
para promover |a detecddn temprana, Establecs la
sagUimiento, mhabﬁddnyviﬁndaa los  acual Mssad.s Ley 1751 de 2015 ogro de reconodimienta de los
wieciades de EX en Bogoti ERen Bogoti zfectados con ER como suetos de espedal proteccion
Plzn Decenal de Reglamentadén Corte I! IETS
Salud Publica POSP Ley 1392 de 2010 == Constitucional o
Participadon en la
Seincluye en el PDSP |z atencion a -Lista de Enfermedades Raras Sentancia C-313 de 2014: Se ratifica el Evaluacion de
los afectados con ER, entre desafios  Censo Preliminar de Pacientss reconodmiento de los afectados con ER Tecologias en
priorizados por el Gobiemo -Desamollo de Modelos de atencian mo sujetos de espedial proteccion Salud para ER

Poblacion 1 5
Beneficiada Corca de —CTO”

R ,;" \
000s QN
politicos a favor
de personas que sufren ER g pacientes y familias.

Linea de Tiempo

Promulgacion Creacidn mesa nacional de Inclusién de acciones en Creacion de Asignadidn de recurses
delzley1392  Enfermedades Raras MinSalud el Plzn Decenal de Szlud Mesz Distrital para la investigacion por
de 2010 Reglamentacion Ley 1392 de 2010 Piblica 2012-2021 de ER en Bogota parte de Coldencias

Posicionamientodela  Proteccion especial para afectados  Inicio de vigilancia
:“’F::'o':: ngm:m“;:tr ﬁ?h d comunidad en la con Enfermedades Rarasen lalsy  epidemiologica por
- = agenda nacional Estatutaria en salud parte del INS

TODAS +1.000.000 35 1

las patologias raras de afectados organizaciones sola voz
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EDUCACION Y CONCIENCIACION

stla
- e Eateimanadas Bars

Marca y Reputacion Impacto
. Ejecucion del
Directivos de Reconocida
FECOER por ol Gobierno Diplomado
posicionados Colombiano como Latinoamericano para ONGs
como lideres ~ Organizacion legitima de Enfermedades Raras
de opinién. y representativa de

los afectados con ER

Organo Conzultive de Conmemoracion por

la Sociedad Civil ante la a ﬁ oS
. = consecutivos
4o Dia Mundial de

la organizacién International las Enfermedades Raras
Rare Diseases  Alliance of Patientes
International RDI Organization
1APO 20 INSTITUCIONES
implicadas cada aflo
Estructura 50 EVENTOS
FECOER cracs de 4.000 ASISTENTES

2 nivel Nacionz| en los ultimos 5 afos

35 Aumento [ﬁb

organizaciones federadas del 80%
en difusién en Crecimionto
- - ) medios masivos sostenido en
Capitulos regionales: de comunicacién Redes Sociales

Antioquia y valle

FECOER coominador Implementacién en Redes Sociales de
y fundador de la aCAMPANAS
RED LATINA DE , S
ER HACER.LA comkanc o mis de 5000 persnas or publicace

ORIENTACION Y REFERENCIA

FAMILIAS ORIENTADAS
DIRECTAMENTE POR NUESTRO
SERVICIO DE ORIENTACION




BRECHA ENTRE EL CUMPLIMIENTO DEL
DERECHO FUNDAMENTALY EL INTERES DEL
MERCADO

DESARROLLO TECNOLOGIAS EN
SALUD

ENVEJECIMIENTO DE LA POBLACION



Tensiones en los
Sistemas de Salud

Demandas, aprendizajes e
imaginarios de los pacientes y
comunidades de pacientes

Intereses del Gobierno
Demandas, aprendizajes e
imaginarios de los médicos

Crisis de legitimacion publica 'y
privada

_ _ Intereses de las aseguradoras
Intereses de la industria

Farmacéutica

Intereses de los proveedores e
intermediadores

Intereses de Los prestadores  El bien comdn en confrontacién con
los intereses y préacticas particulares
* Leyes de Mercado/vs Derecho

Fundamental

Gloria Molina Marin, Andrés Ramirez Gdmez, Adriana Maria Ruiz Gutiérrez. Tensiones en las decisiones en Salud Publica en el sistema de salud colombiano: el bien comuin e
confrontacidn con los intereses y practicas particulares. Disponible en:




¢ CUALES SON LOS OBJETIVOS DE
LAS INTERACCIONES?

e Quéimpulsa todo esto?
e Quéesloquetratamos de lograr?

e  ¢CUALES PRINCIPIOS DEBEN
FUNDAMENTAR ESTAS ACCIONES?

. Como debemos hacerlo?

v'  Confianza
v' Transparencia
v' Comunicacion



TRANSFORMACION PARADIGMA
INTERSECTORIAL

e  Estructuras Tradicionales +
Estructuras Redarquicas

Comunidades de practica alrededor
de temas criticos

e Comprometidos a construir lo que
nos interesa construir
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\ * CAMBIO DE PARADIGMA EN
ORGANIZACIONES DE PACIENTES

. Mas capaces de gestionar informacion
. Mas informados
. Mas conscientes su rol como

promotores mdas que como
consumidores

. Mas conscientes de Ciudadania
. Mas “transectoriales”
. Mas competentes para trabajar

inteligentemente



Atomizacion

REDES y

Comunidades
de practica

Estructuras informales,
grupos, pacientes, Creacion de Estructuras
Asociaciones,Fundaciones, formales + Redes + Nodos
Federaciones




AJNCIONAMIENTO EXITOSO DE
CION

Intercambio de conocimientos a escala local,

regional y mundial

Apoyo financiero

Experiencia y Capacidad Analitica

Creacion o fortalecimiento de Comunidades de

practica y apoyo a su labor

de platarormas tecnologicas y

asesoramiento para la transmision de
contenidos

Creacion y apoyo de un espacio seguro donde
prospere la Coalicion




Ministerios de salud o

Marteralizacion

AGENTES DE Otras coaliciones Nacionales i Rama Judicial
CAMBIO o regionales de las Cortes

Consorcios o Entidades d Entidades

Grupos de L .? S Defensa DDHH

investigacion eSS Nacionales ESTRATEGIA DE

~ CAMBIO
Aprendizaje para ampliar
resultados
SOCIOS QUE

FACTORES APOYEN
CRITICOS

Intercambio de conocimientos a escala local,
regional y mundial
Experiencia y Capacidad Analitica Academia

. Organismos de
Apoyo financiero e

Desarrollo

Creacion o fortalecimiento de la comunidad de
practica y apoyo a su labor Otras

Naciones entidades de
Unidas Lucha por
los derechos

Suministro de plataformas tecnologicas y
asesoramiento para la transmision de contenidos

Corte Cortes

Banco

Interamericana Consortucionales M d I
o . e c ale undia
Creacion y apoyo de un espacio seguro donde selalzins Naclonales
prospere la Coalicion




Figura 1.6. Modelo de Cooperacion 12C2 (Intercambio informacion, creacion conocimiento).

necesidad y dan cuenta de sus
actuaciones por necesidades
de coordinacién

*TU QUE MACES EN ESTA
PRACTICA: NOS
RECONOCEMOS

*Las personas interactian por

» Las personas intercamblan |

informacién porinterés mutue al
reconocerse parte de algo comdn,
Supone el primer paso de
aportacidn

* &l intercambio de informacién
significa aportar una pleza de
informacién que no es propia

* Requiere un nivel de confianza
medio- bajo

*CONOQCES ESTO7 ¢SABES DE?-TE
LO PASO PARA QUE LO CONOZCAS

Colaboracion 2

*Laspersonas

Intercamblan informacién
interpeetaday analizada:
conocimiento

*El intercambio de
conocimiento supone ya
una aporacion personal

sRequiere unnivel de
conflanza alto

*AQUI HAY ALGO QUE SF
PUEDE HACER. ¢VES TU
LOMISMO OALGO
PARECIDO?

mm—

¢ Aparece un interés coman
que se comparte

* Se visualiza un beneficio
yse estima la neceddad
de poner recursos para
alcanzar dicho beneficlo

* Requiere un nivel de
conflanza muy alto

*MERECER[A LA PENA
HACER ALGO. PONGAMOS
MEDIOS PARA HACERLD




Respeto. Respeto y reconocimiento del otro.

Intercambio de informacion. Buena voluntad, equidad, todos
tienen algo que aportar unos conocimiento cientifico otros co-
nocimiento tacito y experiencial.

Vision compartida. Fomentamos la confianza con el intercam-
bio de conocimiento y vision compartida.

Objetivos comunes. Buscamos objetivos comunes.



CU ESTIONES PRACTICAS PARA
ACCESO A BIOTERAPEUTICOS

* ARMONIZACION
* ASEGURAMIENTO
* FONDEO

Transparencia . Idoneidad . Participacion



* PAPEL DE PACIENTES Y
ORGANIZACIONES DE PACIENTES

{ Colaborativa
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‘ INCIDENCIA NIVEL ESTADO

Colectiva

CONOCER MIS FORTALEZAS Y Ml
NICHO

Individual

VNAIAIANI VIDON3AIDNI

€



Evaluacion
éFarmacoeconomia Multicriterio y
Ciencia inapelable? construccién de

evidencia

Articulacion de las

Ponerse de acuerdo en Pc(;liticas Farmapeutica,
lo que es VALOR para e Aseguramiento y
los pacientes VALOR Financiamiento con el

Derecho Fundamental
CENTRADO
EN EL
PACIENTE




|




-
Y
Y
-

7
o Federacion ¢
NS Enfermedades

fecoer

FEOOER PRESENTA ANALSE DE LEYESTATUTARA ~ e eveene wes » b oo FECOE *
ASDENOA (ORE (ONSTITUCONA e s o Bt G o FOCOSR

DRTE CONSTITUDONAL (1TA A ALDSENCA PUSLXA
SOBRE | EY ESTATUTARMA BE REFORMA A LA SALUS

kmtaara co
1a Rarms CATOMI AN ®S [FICON CanD LracTas 0 BIACEr 0 SIMT" Vi
h k EL NEMPO el corm/ e 98 Hoy'se " GADO MELAWD
Sontia .
’ L Sepwr
o

-y 17 Fecow
g \" ONU: *“Las personas con discapacidad, -
= f v incluida la cognitiva, tienen &l derecho a tomar
se JCiSiONES..." Via EL TIEMPO



JUNTOS

NO UNIFORMES, PERO
SI UNANIMES







CONCLUSIONES

Barreras estdan en la incongruencia de los
Sistemas y Globalizacion de los Modelos
Economicos

Barreras para Bioterapeuticos en
Financiamiento, Aseguramiento, Evaluacion,
Regulacion y Reembolso

Importante Armonizacion

Valor de los Resultados en Salud centrados en el
PACIENTE

Gestion de Relaciones Redarquicas, Informacion
(DATA) y Conocimiento puede ser el diferencial
de valor para las ONG en Salud. Principios:
Transparencia, confianza, Idoneidad

Inteligencia colectiva vs estupidez colectiva /
ECOSISTEMA'Y ROLES

Globalizacién: amenaza y una oportunidad.
Redes Regionales y Globales

Abogacia Basada en Evidencia es absolutamente
necesaria
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