
NO		DEJAR	A	NADIE	ATRÁS		
EL	ACCESO	A	BIOTERAPEUTICOS	

EN	AMERICA		LATINA	



1600	patologías	
Más	de	un	millón	de	afectados	

35	organizaciones	
1	sola	Voz		!	

	



MISION : REUNIR REPRESENTAR 
INCLUIR  

VISION : Construir respuesta social 
organizada que nos permita representar 
responsablemente a mas personas con ER en 
colombia y lograr su reconocimiento. 







BRECHA	ENTRE	EL	CUMPLIMIENTO	DEL	
DERECHO	FUNDAMENTAL	Y	EL	INTERES	DEL	

MERCADO	

DESARROLLO	TECNOLOGIAS	EN	
SALUD	

ENVEJECIMIENTO	DE	LA	POBLACION	



Tensiones en los 
Sistemas de Salud !

Gloria	Molina	Marín,	Andrés	Ramírez	Gómez,	Adriana	María	Ruiz	GuHérrez.	Tensiones	en	las	decisiones	en	Salud	Pública	en	el	sistema	de	salud	colombiano:	el	bien	común	e		
confrontación	con	los	intereses	y	prácHcas	parHculares.	Disponible	en:
hTp://www.asivamosensalud.org/media/santafe/tema_de_analisis/e4d45c99b67b86d52c936684fe8cb2eb.PDF	
	

Intereses	del	Gobierno	

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

Crisis	de	legiHmación	pública	y	
privada	

Demandas,	aprendizajes	e	
imaginarios	de	los	médicos	

Intereses	de	las	aseguradoras	

Intereses		de	Los	prestadores	

Intereses	de	los	proveedores	e	
intermediadores	

Intereses	de	la	industria	
FarmacéuHca		

•  El bien común en confrontación con 
los intereses y prácticas particulares!

•  Leyes  de  Mercado/vs  Derecho 
Fundamental !



•  ¿CUALES	SON	LOS	OBJETIVOS	DE	
LAS	INTERACCIONES?	

•  ¿CUÁLES	PRINCIPIOS	DEBEN	
FUNDAMENTAR	ESTAS	ACCIONES?	

•  Qué	impulsa	todo	esto?	
•  Qué	es	lo	que	tratamos	de	lograr?	

•  Cómo	debemos	hacerlo?	

ü  Confianza	
ü  Transparencia	
ü  Comunicación	



•  Estructuras	Tradicionales	+	
Estructuras	Redarquicas	

•  Comunidades	de	pracHca	alrededor	
de	temas	criHcos		

•  CompromeHdos	a	construir	lo	que	
nos	interesa	construír	

•  TRANSFORMACION	PARADIGMA		
INTERSECTORIAL	



•  CAMBIO	DE	PARADIGMA	EN	
ORGANIZACIONES	DE	PACIENTES		

•  Más	capaces	de	gesHonar	información	
•  Más	informados		
•  Más	conscientes	su	rol	como	

promotores	más	que	como	
consumidores	

•  Más	conscientes	de	Ciudadanía	
•  Más	“transectoriales”	
•  Más	competentes	para	trabajar	

inteligentemente		



Atomizacion	

Estructuras	informales,	
grupos,	pacientes	,	

Asociaciones,Fundaciones,	
Federaciones	

	REDES	y	
Comunidades	
de	pracHca	

Creacion	de	Estructuras	
formales	+	Redes	+	Nodos	



FACTORES	CRITICOS	PARA	EL	FUNCIONAMIENTO	EXITOSO	DE	
UNA	ALIANZA	INTERNACIONAL		

Intercambio	de	conocimientos		a	escala	local,	
regional	y	mundial	

Experiencia	y	Capacidad	AnaliHca		

Apoyo	financiero		

Creacion	o	fortalecimiento	de	Comunidades	de	
pracHca	y	apoyo	a	su	labor		

Suministro	de	plataformas	tecnologicas	y	
asesoramiento	para	la	transmision	de	
contenidos	

Creacion	y	apoyo	de	un	espacio	seguro	donde	
prospere	la	Coalicion		



FACTORES	
CRITICOS	

SOCIOS	QUE	
APOYEN	

AGENTES	DE	
CAMBIO	

ESTRATEGIA	DE	
CAMBIO	







•  CUESTIONES	PRACTICAS	PARA	
ACCESO	A	BIOTERAPEUTICOS	

Priorizacion	

EvaLuacion	

Rgulacion	

Reembolso	

•  ARMONIZACION	
•  ASEGURAMIENTO	

•  FONDEO	

•  Transparencia	 •  Idoneidad	 •  ParHcipacion	



•  PAPEL	DE	PACIENTES	Y	
ORGANIZACIONES	DE	PACIENTES		

Interna	

Externa		

ColaboraHva	



Responde	a	necesidades	
colecHvas	
Necesita	competencias	Tecnicas	
y	relacionales	exigentes	
Se	comportan	como	Cabezas	
Estrategicas	
Conocen	el	estado	del	Arte	y	
Panorama	General		
Necesidad	de	Evidencia	
	
	

Evaluacion	Especifica	de	TES	
Acceso	al	Derecho	Fundamental	
frente	a	Agentes	Individuales	
Unidades	TatcHcas	que	pueden	
alimentarse	de	la	cabeza	
estratégica	
Necesidad	de	Evidencia			
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•  ColecHva	 •  Individual	

•  CONOCER	MIS	FORTALEZAS	Y	MI	
NICHO	



VALOR	
CENTRADO	

EN	EL	
PACIENTE		

Ponerse	de	acuerdo	en	
lo	que	es	VALOR	para	

los	pacientes		

¿Farmacoeconomía	
Ciencia	inapelable?	

Evaluacion	
MulHcriterio	y	
construcción	de	

evidencia	

ArHculacion	de	las	
PoliHcas	FarmaceuHca,	
de	Aseguramiento	y	
Financiamiento	con	el	
Derecho	Fundamental	







JUNTOS	
NO	UNIFORMES,	PERO	

SI	UNANIMES	





•  Barreras	 están	 en	 la	 incongruencia	 de	 los	
Sistemas	 y	 Globalizacion	 de	 los	 Modelos	
Economicos	

•  B a r r e r a s	 p a r a	 B i o t e r a p e u H c o s	 e n	
Financiamiento,	 Aseguramiento,	 	 Evaluación,	
Regulación	y	Reembolso	

•  Importante	Armonización	
•  Valor	de	los	Resultados	en	Salud	centrados	en	el	

PACIENTE	
•  GesHon	de	Relaciones	Redarquicas,	 Informacion	

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

•  Inteligencia	 colecHva	 	 vs	 estupidez	 colecHva	 /
ECOSISTEMA	Y	ROLES	

•  Globalización:	 amenaza	 y	 una	 oportunidad.	
Redes	Regionales	y	Globales	

•  Abogacia	Basada	en	Evidencia	es	absolutamente	
necesaria	

CONCLUSIONES	
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