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La Alianza Global para el Acceso del Paciente organizé de
forma virtual su 5ta Cumbre Anual de Defensa del Paciente
de Ameérica Latina los dias 21y 22 de octubre de 2020,
reuniendo a pacientes, defensores, médicos y expertos de
Ameérica Latina, Estados Unidos y Europa.

El primer dia se dio la bienvenida a 45 representantes de
pacientes miembros de las BIOREDES en América Latina.

Los asistentes representan varias patologias, incluyendo
reumatologia, oncologia, enfermedades raras, dermatologia vy
enfermedades autoinmunes.

La reunidn busco:
e Fortalecer la colaboracion

e Compartir las mejores practicas

e Desarrollar una agenda comun para abordar los desafios
actuales.

TEMAS Y EXPERTOS

Eva Maria Ruiz de Castilla
Asesora Estratégica de la Alianza Global para el Acceso de
Pacientes, América Latina

y

Arturo Loaiza-Bonilla, MD

Presidente de la Alianza Global para el Acceso de Pacientes,
dieron la bienvenida. Alentaron a los participantes a
aprovechar la reunion para una discusion en profundidad sobre
medicamentos bioldgicos y biosimilares en América Latina.
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Dr. Gilberto Castaneda

farmacélogo clinico, CINVESTAYV, actualizdé a los asistentes
sobre el estado actual de los bioldgicos, biosimilares e intentos
de copia en América Latina. Explicd que los intentos de copia
continlan amenazando la salud y seguridad de los pacientes
en la region y que se deben hacer esfuerzos para detener la
comercializacidon de estos productos. Eso requiere que los
paises implementen un sistema de farmacovigilancia sélido,
gue garantice la seguridad y eficacia de los medicamentos

para los pacientes.

Dr. José Josan

UPCH Perd, abordd los temas de bioldgicos, biosimilares e
intercambiabilidad. Explicd que los bioldgicos se consideran
farmacos complejos por su tamano y la cantidad de atomos
gue contienen. No hay dos farmacos bioldgicos exactamente
iguales, explicd, sino que se consideran biosimilares. El Dr.
Josan enfatizé que el elemento mas importante tanto para
los bioldgicos como para los biosimilares es la seguridad

del producto.

El Dr. Josan explico la intercambiabilidad, un término
regulatorio, que es definido por la agencia reguladora de
cada pais. Las consecuencias de la intercambiabilidad,
explicd, pueden ser politicas como el cambio no médico vy la
sustitucion automatica. Ambos pueden interrumpir el proceso
de tratamiento de un paciente.

A continuacion, contamos con la participacion de los
representantes de las seis BIOREDES: BIORED CAC, BIORED
MEXICO, BIORED COLOMBIA, BIORED PERU, BIORED
BRAZIL y BIORED SUR de Argentina, Uruguay y Chile. Cada
representante proporciond una actualizacion sobre el impacto
de la pandemia COVID-19 en el acceso al tratamiento para

sus pacientes. También destacaron lo que estaban haciendo
como red para colaborar y buscar soluciones actualizando

el manifiesto.
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Presentadores y temas

El evento del segundo dia se dio la bienvenida a pacientes,
meédicos y organizaciones de distintas patologias para discutir
los desafios y oportunidades que los sistemas de atenciodn

meédica pueden enfrentar en un futuro post-pandémico.

Brian Kennedy
Director Ejecutivo de la Alianza Global para el Acceso de

Pacientes

y
Eva Maria Ruiz de Castilla

Asesora Estratégica de la Alianza Global para el Acceso de
Pacientes, América Latina dieron la bienvenida a los asistentes

y brindaron una breve descripcion general de GAfPA.
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El primer panel del dia, El futuro de los sistemas de atencién
de salud en América Latina, exploré el impacto de la pandemia
global COVID-19 en los sistemas de atencién de salud en
América Latina y las lecciones aprendidas para el futuro.

Dr. Maria del Carmen Calle

Directora Ejecutiva de ORAS-CONHU, habld sobre como
la pandemia saco a la luz muchas de las desigualdades
estructurales en los sistemas de salud. Desafiando a los
formuladores de politicas de atencién en salud, brindando
una oportunidad uUnica para que las partes interesadas de
diferentes sectores se rednan para encontrar soluciones.
La Dra. Calle animo a los participantes a aprovechar la
oportunidad y trabajar juntos para encontrar soluciones

sostenibles a largo plazo.

Dr. Diana Cardenas

Directora de ADRES Colombia, reiterd cémo la pandemia
COVID-19 ha aumentado la conciencia sobre los determinantes
de la salud, mostrando como diferentes regiones se han visto
impactadas de diferentes maneras. La Dra. Cardenas sefald
gque América Latina tiene la ventaja Unica de contar ya con una
cooperacion sustancial entre los paises y que los defensores
deben aprovechar esta cooperacion para encontrar soluciones.
La Dra. Cardenas también enfatizd la necesidad de planificar

posibles pandemias futuras.

Dr. Julio Valdez

Asesor de Administracion del Instituto Guatemalteco de
Seguridad Social, instd a la urgente colaboracion hacia un
objetivo comun: en multiples areas y sectores, no solo el sector
salud. El Dr. Valdez sefald que hay oportunidad de colaborar

y encontrar soluciones a los problemas estructurales en los
sistemas de salud que la pandemia ha sacado a la luz. Alentd

a los participantes a trabajar juntos como regidén, cerrando las
brechas entre los diferentes sectores, para abordar todas las

formas en que la pandemia ha impactado a América Latina.
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El segundo panel del dia, Desafios y oportunidades para
los sistemas de salud post-pandémicos, analizé las mejores
practicas actuales para las organizaciones regionales e
internacionales, asi como los desafios que enfrentaran los
paises a medida que se recuperan de la pandemia.

Dr. James Fitzgerald

Director de Sistemas y Servicios de Salud de la OPS / OMS
Washington DC, detalld lo que la Organizacion Panamericana
de la Salud y la Organizacion Mundial de la Salud han estado
haciendo a nivel internacional para enfrentar la pandemia.
Ambas instituciones han analizado las necesidades a corto
plazo, ayudando a movilizar equipos de protecciéon personal a
nivel mundial y estableciendo sistemas de compra conjunta para
las pruebas COVID-19. Tanto la OPS y la OMS han analizado
también las necesidades a largo plazo, como el impacto de
COVID-19 en los servicios de salud y la atencion del cancer. El
Dr. Fitzgerald sefald que, cuando los paises comiencen a salir
de la pandemia de COVID-19, los grupos de pacientes tendran
un papel fundamental a la hora de defender el acceso a la
atencién necesaria a medida que se reestructuran los sistemas

de salud y garantizar que no se pase por alto a los pacientes.

Mar Martinez

Oficial de Salud, Direccion General de Cooperacion
Internacional y Desarrollo, Comision Europea, recalco el
importante papel que tienen los grupos de pacientes en el
fortalecimiento de los sistemas de salud, tanto ahora como
después de la pandemia. La Sra. Martinez sefald que los
grupos de pacientes pueden sensibilizar a los legisladores y
los sistemas de salud, asegurdndose de que respondan a las
necesidades reales de la poblacion. Al cultivar relaciones con
los legisladores y otros tomadores de decisiones de atencidén
médica, los grupos de pacientes pueden contribuir en la toma
de decisiones sobre los servicios integrales en funcion de las

necesidades de los pacientes y el publico.
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Dr. Rubén Torres

Rector de la Universidad ISALUD, seiald que muchos de

los problemas sacados a la luz por la pandemia ya existian.
Desde una perspectiva académica el Dr. Torres, explicd que se
necesita una mayor incorporacion de la medicina preventiva

y la atencion de la salud. El Dr. Torres reiterd el importante
papel que tienen los grupos de pacientes en el establecimiento
de las prioridades de los sistemas publicos, su rol activo,
asegurandose de que la salud optima sea una prioridad.

Dr. Michael Reich

profesor investigador de Politica Sanitaria Internacional,
Departamento de Salud y Poblacién Global, Harvard T.H. Chan
School of Public Health, enfoco su intervencidn en la confianza
en los sistemas de salud. El Dr. Reich explicd que la pandemia ha
reducido la confianza, que a menudo es dificil de reconstruir. La
gente ya no confia en la informacién publica sobre la atencion
médica, argumentod el Dr. Reich, refiriéndose al escepticismo
sobre las vacunas y los argumentos sobre el uso de cubiertas

faciales para prevenir la transmision de COVID-19.

Mantener un sistema de salud sostenible requiere confianza
en las medidas preventivas, enfatizo. Los grupos de pacientes
se encuentran en una posicidn estratégica para aumentar la
confianza, ayudando a proporcionar y compartir educacion e

informacion a sus poblaciones de pacientes.

—
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El panel final del dia, Las respuestas de los grupos de pacientes
durante la pandemia, exploré las mejores practicas y las
iniciativas que los grupos de pacientes han puesto en marcha
desde la pandemia para ayudar a sus poblaciones de pacientes.

Edith Grynszpancholc

fundadora y presidenta de la Fundacion Natali Dafne
Flexer, Argentina, habld sobre el trabajo que ha realizado su
organizacion durante la pandemia para apoyar a los nifilos con
cancer, sus pacientes y sus familias. El objetivo principal de

la fundacidon era recordar a los legisladores que los nifilos con
cancer no pueden esperar para acceder a su tratamiento. Los
miembros decidieron reunir a diferentes organizaciones de
pacientes con cancer de toda Argentina, organizar reuniones
periddicas y finalmente establecer una propuesta de cambios
en el sistema de salud.

Regina Prospero

presidenta del Instituto Vidas Raras, Brasil, hablo sobre
cdmo, al comienzo de la pandemia, su organizacion

se preocupd por coOmMo apoyaria a los pacientes con
enfermedades raras. El primer paso del instituto fue
proporcionar materiales educativos en varios idiomas,
incluida una guia que explica en un lenguaje sencillo qué

era la pandemia y como los pacientes podian mantenerse
seguros. A través de sus esfuerzos de promocidn, el grupo
logré que muchos de los pacientes con enfermedades raras
recibieran infusiones en el hogar, lo que les permitié continuar
con sus tratamientos sin salir de casa y sin correr el riesgo de
exposicion al COVID-19.

Denis Silva

vocero de Pacientes Colombia, expuso las lecciones que su
organizacion habia aprendido de la pandemia de COVID-19.
Uno fue la necesidad de reforzar la creacion de redes y la
colaboracidon. Al trabajar junto con otras partes interesadas
articulando la Mesa por la Salud, los miembros pudieron
participar en la difusidon de proyectos de resolucidon y decretos
gue se publicaron durante la pandemia.
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Las presentaciones y el debate se centraron en varias ideas principales.

Fortalecimiento de la colaboracién

Abordar los desafios actuales requiere fortalecer los esfuerzos de
colaboracion y las relaciones entre los interesados. Estas relaciones
deben extenderse a través de la regidon, reuniendo a legisladores,
organizaciones de pacientes, expertos, industria y academia. El objetivo
es fomentar una red activa y comprometida en América Latina que
comparta las mejores practicas.

Farmacovigilancia

Se necesitan politicas sélidas de farmacovigilancia para garantizar
la seguridad y eficacia de los medicamentos. Las herramientas de
advocacy especificas pueden ayudar a mejorar los programas y
regulaciones de farmacovigilancia.

Toma de decisiones médico-paciente

Muchos de los asistentes expresaron su preocupacion por el cambio sin
consentimiento del médico vy la sustitucion automatica. Ambas politicas
interfieren con el proceso de toma de decisiones entre el médico y el
paciente y pueden alterar la farmacovigilancia. Los grupos de pacientes
sostienen que las decisiones de tratamiento deben permanecer entre el
paciente y su médico para ofrecer las mejores posibilidades de éxito.
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CONCLUSION

Las reuniones brindaron una valiosa oportunidad para que las partes interesadas

que forman parte del ecosistema de la salud se rednan y discutan como trabajar

juntos para abordar y aprender de la pandemia de COVID-19. Las mejores practicas y
recomendaciones discutidas durante el evento virtual deben implementarse en el futuro
y alentarse a medida que los grupos de pacientes trabajen junto a los otros actores para
abordar los desafios que enfrentan los pacientes durante la pandemia.

La reunion destaco la necesidad de una colaboracién continua, confianza y una
fuerte participacion de la comunidad de pacientes y las organizaciones de pacientes.
La Alianza Global para el Acceso de Pacientes continuara su trabajo para reunir a
estos grupos, fomentar relaciones de colaboracidén y proporcionar plataformas para
discusiones importantes.

La iniciativa de GAFPA ha tenido el apoyo de Sanofi y Amgen.
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Acerca de la Alianza Global para el Acceso de Pacientes

La Alianza Global para el Acceso de Pacientes es una plataforma internacional
para proveedores de atencion de salud y defensores de los pacientes para
informar sobre el didlogo politico y la atencidon centrada en el paciente.
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