
NO  DEJAR A NADIE ATRÁS  
EL ACCESO A BIOTERAPEUTICOS 

EN AMERICA  LATINA 



Es importante  
preguntarse… 

¿Las asociaciones están generando cambios de alto 
impacto como colectivo social?  
¿Hay conciencia de la necesidad de entrar a un nuevo nivel 
de trabajo en redes colaborativas?  
¿Cuáles son las ventajas de pasar a estos niveles de 
colaboración?  



PASANDO DE LA EXPERIENCIA  
ORGANIZACIONAL A LAS 
ALIANZAS 
INTERINSTITUCIONALES 

Observando las dificultades que presentan los afectados, 
las Organizaciones y el diseño de un Sistema 
Gubernamental inapropiado para atender a los afectados, 
es necesario ir un paso más allá para: 
•Planear y ejecutar las estrategias para lograr cambios de 
alto impacto social y político.  
•Legitimar la representatividad en el marco legal 
establecido en cada país para la lucha por los Derechos de 
los afectados 
•Obtener resultados de alto impacto en la formulación de 
política pública en salud y protección social que garanticen 
la efectividad del estado Social de Derecho en los países 
Latinoamericanos 
 

Ventajas… 



 
•Construir respuestas sociales organizadas y eficaces desde el colectivo  
•Construir soluciones a los problemas conjuntos que hoy en día enfrentan las instituciones 
que brindan servicios a los afectados Brindar sombrillas sociales-políticas estables y una  
sola interlocución frente a los gobiernos 
•Contrarrestar la tendencia de anteponer los intereses particulares sobre los generales  
•Aumentar la visibilidad de la comunidad  
•Democratizar la participación de afectados y organizaciones 
•Potencializar los esfuerzos de difusión, educación y sensibilización sobre Enfermedades 
posicionando el tema en la Agenda Nacional e Internacional  
•Fomentar el fortalecimiento organizaciones de afectados. 
•Fortalecer  los proceso de autorregulación de las entidades 
 



Globalización e implantación de sistemas de salud  administrados por 
intermediarios. 
Aumento a las demandas de los sistemas de salud con recursos finitos  
Crisis financieras  
Cambios de expectativas, mayor relevancia  de los médicos, pacientes y  
ciudadanos representados que  esperan ser oídos 
Ningún gobierno, empresa o sociedad médica tiene el poder de la 
solución por sí solo 
Tecnologías de información eliminan fronteras e influyen en patrones-
Pacientes más informados. 

AMENAZAS Y OPORTUNIDADES EN EL 
ENTORNO MUNDIAL 



REDES, COLABORACIONES Y ALIANZAS 
ESTRATÉGICAS EN EL SECTOR SIN 
ÁNIMO DE LUCRO 
 

A la vez que la demanda por servicios se ha 
incrementado, la competencia por escasos 
recursos económicos también ha aumentado; 
esto ha resultado en un empuje por alcanzar 
mayor eficacia.  La duplicación de servicios 
dentro de una comunidad o campo se 
considera un desperdicio de recursos. Las 
colaboraciones, por otro lado, se consideran 
un ahorro de recursos. Las diversas 
problemáticas sociales que atienden las 
organizaciones sin fines de lucro son más 
complejas que nunca y requieren soluciones 
de alcance mayor. 



La afinidad nos agrupa en torno a unos intereses y en torno a unos objetivos comunes. Esa afinidad, ese acercarse unos a otros, 
crea redes de relaciones totalmente naturales e informales, capaces de desarrollarse y palpitar casi por sí mismas, como un ser 
orgánico. 

• La regla hoy es una organización enredada. 

• La incertidumbre es otra de las reglas 

• La característica distintiva de las redes es 
que no tienen un centro ni límites 
definidos.  

REDES DE 
COOPERACION 



ESTRUCTURAS+ REDES 
COOPERACION + NODOS 
Trabajando en conjunto 

Las estructuras completamente 
formales e institucionales por sí 
solas, no siempre son la respuesta 
y la solución. En un mundo 
dinámico, globalizado y cambiante, 
podemos acoger propuestas de 
acción para tejer y retejer vínculos 
con las redes informales 



LEALTAD Y UNIDAD: La respuesta 

• ..Si hago alianzas…¿Para qué las hago? 
• ¿Soy capaz de sujetar mis intereses 

particulares a los generales? 
• ¿Guardo lealtad a la iniciativas y 

políticas de mi alianza?  
• ¿Sé reconocer las amenazas a mi 

alianza y puedo actuar debilitándolas? 
• ¿Soy confiable? 
• ¿Sé trabajar en equipo? 
• ¿Soy solidario? 

 



GENERAR E IMPLEMENTAR UNA 
RESPUESTA SOCIAL ORGANIZADA  Y 

PROYECTOS CIVILES  DEMOCRÁTICOS, 
JUSTOS Y HUMANOS 



En la siguiente Tabla observa las características definidas a la izquierda y 
compárala con cada una de las Etapas que se describen a la derecha. ¿En qué 
Etapa se encuentra tu organización?  

Característica 

ETAPAS 

   

Emprendimiento Crecimiento Consolidación 

Gerencia y 

gestión del 

fundador 

Protagonismo 

absoluto 

La influencia del fundador se 

reduce al cuerpo gerencial. Existe 

una separación entre 

la propiedad (fundador) y la gestión 

(gerentes) 

Se preserva el espíritu del 

fundador , a través de la 

cultura , si esta es fuerte 

Influencia del 

fundador 

Fundamental y 

extensiva a toda la 

organización 

Focalizada hacia los gerentes y 

limitada a los aspectos centrales 

del negocio. 

Crisis de la sucesión , 

conflicto entre fundador 

(corazón) y los gerentes 

(Razón ) 

Paradigma de la 

gestión 

Gerenciamiento por 

impulsos 
Gestión estructural Gestión Profesional 

Prescripción al 

comporta- 

miento 

Centralización hacia 

el fundador 
Por especialización y formalización 

Por formalización de la 

estructura y de los premios y 

castigos 

División del 

trabajo y 

coordinación 

Por impulso Por conveniencia económica 
Por especialización 

 

Estructura 

Centralizada, 

orgánica y poco 

elaborada 

Orgánica, algo elaborada a partir 

del surgimiento de la autoridad 

Burocrática y elaborada 

 

Tamaño de la 

estructura 
pequeña mediana Grande 

Cultura de la 

estructura 

Limitada a 

anécdotas y 

creencias 

Formación de los valores centrales 

del negocio, historias , tabúes y 

normas de la comunicación 

Aparición de los ritos, 

rituales, mitos, ceremonias y 

héroes 

Innovación de las 

estructura 

Alta e inspirada en 

la habilidad del 

fundador 

El surgimiento de la funcionalidad, 

le restringe la capacidad de 

innovación 

Restringida a las áreas de 

diseño o altas esferas. 

	





Calidad: Voluntad de mejora continua de la gestión e intervención 
de una organización. Calidad no es hacerlo todo bien, sino adoptar 
un compromiso de mejora permanente que supone no sólo 
cambiar estrategias, metodologías o procedimientos de trabajo, 
sino también la cultura de gestión de la organización.  
  

«Transparencia»: valor democrático, ligado a la veracidad, 
confiabilidad, calidad, accesibilidad y oportunidad de la 
información producida por la Organización para el público en 
general y para todos los grupos interesados en el conjunto o en 
parte de sus actividades, en sus fuentes de financiamiento, en sus 
logros y resultados y en sus dificultades. 

Rendición de Cuentas»: Acción comunicativa proactiva y 
voluntaria desde la Organización, para poner en manos de 
las y los interesados la información pública pertinente, lo 
que tiene como implicación una disposición abierta a 
escuchar y procesar los comentarios que desate dicha 
información y a enriquecerse internamente con la 
retroalimentación que se produzca. 



¿Qué es la participación? 

“Es una forma de intervención social que le permite a los 

individuos reconocerse como actores que, al compartir una 

situación determinada, tienen la oportunidad de identificarse a 

partir de intereses, expectativas y demandas comunes y que están 

en capacidad de traducirlas en formas de actuación colectiva con 

cierta autonomía frente a otros actores sociales y políticos” 



Trabajo en equipo: Varias personas de diferentes áreas, 
impulsadas por objetivos comunes, con roles claros y 
definidos, con soluciones consensuadas y respeto mutuo a la 
labor desarrollada propia y ajena, con una planificación 
conjunta de programas, y con un liderazgo positivo por parte 
del profesional más capacitado.  

FORMALIZACIÓN: no se refiere solamente a establecer los 
documentos legales y trámites ante las entidades 
correspondientes para lograr una personería jurídica o 
reconocimiento legal. Formalización es también la técnica 
organizacional de prescribir como, cuando y quien debe 
realizar las tareas.  

INSTITUCIONALIZACIÓN: Es el proceso de transformación de un 
grupo, práctica o servicio, desde una situación informal e 
inorgánica hacia una situación altamente organizada, con una 
práctica estable, cuya actuación puede predecirse con cierta 
confianza, e interpretarse como la labor de una entidad dotada de 
personalidad jurídica propia, con continuidad y proyección en el 
tiempo.  



Observa la siguiente gráfica. ¿Está tu 
institución considerando la implementación de 
estos sistemas? 



  
Evalúa tu institución según el MANUAL DE AUTOEVALUACION 
Sobre las Prácticas de transparencia y rendición de cuentas 
disponible en 
http://rendircuentas.org/AplicacionRendirCuentas/index.html  
  
Compara la actuación de tu institución con Los Principios de 
Transparencia y Buenas Prácticas de las ONG -
recomendaciones de la Fundación Lealtad- en la siguiente 
página: 
  
http://www.fundacionlealtad.org/web/jsp/informateycolabor
aong/informateparadonar/principios.jsp 

http://rendircuentas.org/AplicacionRendirCuentas/index.html
http://www.fundacionlealtad.org/web/jsp/informateycolaboraong/informateparadonar/principios.jsp
http://www.fundacionlealtad.org/web/jsp/informateycolaboraong/informateparadonar/principios.jsp


ALGUNAS ACTIVIDADES MINIMAS PARA POSICIONAR LA 
ORGANIZACION 

 Elaboración de un boletín  y difusión por correo 
electrónico 

 Bases de datos actualizadas de asociados  y grupos 
de interés 

 Pagina web  que permita actualización  
permanente 

 Perfiles en redes sociales  que se actualicen 
permanentemente  



ALGUNAS ACTIVIDADES MINIMAS PARA 
ORGANIZAR LA GESTION INTERNA 

Montar un Programa de gestión Documental- 
organización de documentos físicos y electrónicos 

Montaje de  Software de libre licenciamiento para 
gestión interna 

Establecer requisitos de información de los grupos 
de interés y satisfacer esas demandas  

Asegurar el seguimiento a los tramites y actividades 
delegadas dentro de la organización   



Angela Patricia Chaves Restrepo 
Odontologa Universidad del Bosque 
Profesional en Ciencias de la Informacion  
Universidad del Quindio 
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Federación Colombiana de Enfermedades Raras 
COORDINADOR Alianza Latinoamericana de ER-HACERLA 
 
Consultora 
Red Conocimiento Orientacion y Referencia en ER-RECORRER 
www.fecoer.org 
www.recorrer.org 
 
Teléfono (057) (1) 5205376 
presidencia@fecoer.org 
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Sur América  
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