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Advocacy es la ciencia-arte de

negociacion Yy comunicacion
mediante la cual redes de influencia,
lideres de opinion y ulteriormente, los
responsables de la toma de decisiones,

se apropian de nuestras ideas,
posiciones Yy propuestas para
posteriormente actuar sobre ellas
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Roles de organizaciones en Advocacy.

Basada en Evidencia
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O “Lobbysta” Activista

Basada en Intereses y Valores
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Fortaleciendo la organizacion para el Advocacy.

* Tiene

credibilidad

Tiene relaciones fuertes IGH
que constituyan una + Tiene Suficientes
buena base para el
advocaw reCUFSOS N para el
AT advocacy
MEDIUM
» Tiene
Capacidad vy
+  Tiene buena competencias
coordinacién y para el
liderazgo interno advocacy
« Tiene
« Implementa Capacidad
procesos para para generar
asumir los riesgos del evidencia
advocacy

*+ Capacidad trabajar con
poblacién base
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El ciclo de vida del Advocacy.

2 3.
Construccién

PHASES OF DECISION-MAKING

Agenda setting

Priorizacién de Getting an issue
de la on the pelicy
> documentos pond-rn
formulacién . 9
o estrategias
Formulation and enactment
Developing & policy that
P 2 responds to the issue and
Monitoring and svaluation getting it passed by the
Manitoring and assessing relevant agency or branch of
the policy's application and s
impact gove :
1. Diagnostico de la
. 8 . 4. Advocacy
situacion-Evaluacion
Implementation and
enforcoment
5 Putting the policy into
o, action and enforcing it
Introduccion when necessary
- 1
oblom put on
government agenda CHOOSING
o A STRATEGIC
N SOLUTION
.
.
Evaluate O Develop options
. 0 for strategic solution
£ .
7. Implementation, v
Evaluation 3. Searching for solutions
POLICY CYCLE

0 Choose a strategic

(\\ N Implement and O solution
monitor targets L

g
6. Action Plan 4. Strategic Estimate
: B 2 o
.. cy sy IMPLEMENTING
) THE CHOOSEN Plan to imploment
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Identificando el Problema Central.

: Efectosy consecuencias
del problema

FALLLALLL AL LA LA LA LA LL Ll LR LR R R R R ')
~%  Problema
« central »
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Aumento del gasto

social
Insatisfaccion y pérdida de confianza con Efectos Sociales
los servicios médicos y sociales indeseados

t 5
[
| |
Muerte Calidad de vida
prematura reducida

| Inequidad y dificultades en el acceso a los servicios sociales y de salud

T A
[ I I

Falta de acceso a un Retraso en el Tratamientos
diagnéstico correcto diagndstico inadecuados
[ A
Falta de informacion y apoyo de czlalidad ara el Diagnostico I I I
' e L Sistema de Sistema de Programas de Integracion
Financiamiento Aseguramiento en Salud Social insuficientes o
[ 1 inadecuado Inadecuado inadecuados
Falta de una atencién Conocimiento fraccionado o ausente T 1‘ A
multidisciplinar apropiada entre los profesionales de la salud
L) A
|
Ausencia de Modelos de investigacion y atencion Ausencia de Modelos Administrativos y de Proteccion
en Salud adecuados Social adecuados

[Ausencia de Enfoqu:DIferenclal en los Modelos del Atencion en Salud, Investi aclé:Admlnistratlvo Pmb"@ma @@mtm" @n

y de Proteccion Social para los afectados por Enfermedades Raras dentro de? Sistema de Segurldagl
Social

— las ER

Necesitan soluciones especiales sociales y de
salud

T
[ | [ I

1 | Enfermedades | i
Enfermedades Enfermedades Oportunidades de P o ¢ a
p Graves Cronicas i . N L
[ A J [ L 0D J[ y progresivas ] taaetatng;%r;;% ¥e€:?§r?{ég";, Riesgo de recurrencia | | investigacion
algunas costosas
A L
I } I Fuente: Chaves, Angela. “Retos de las ER paralos
e e W[ vermegages | [ Enfermedades ) actuales Sistemas de Salud Latinoamericanos” .
baja prevalencia J Genéticas J eodlsélprlecr:;senle Noviembrede 2013
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Desarrollar la Estrategia de Advocacy

« ;Por qué desarrollar una estrategia de incidencia?
« ;Qué queremos?

« ;Quien puede hacer que suceda?

« ;Qué necesitan escuchar?

« ;De quien necesitan escucharlo?

« ;Como podemos asegurarnos de que lo escuchen?
« ;Qué tenemos?
] ?

« ;Como comenzamos a tomar accion?

« ;Como podemos saber si esta funcionando?

Hoja de trabajo de planificacion de estrategia de
incidencia

Angela Chaves
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Generar Propuestas de Intervencion

N

.:\Q

N

N 4

s

N 2
XY e >
FECOER ;? FECOER
Propuestas de intervencién Impacto
Alto Medio Bajo
Propuesta r Propuesta | Gestién con los adores‘ insmuuq‘\ales X
intervencion intervencion de la 1 del
La reglamentacién de la | El proceso de Movilizar las Desarrollo de mltiples | No hay relacionamiento | Generar espacios de Conpes 155/2012 para garantizar la
ley 1392/10 ion avanza izaci de la CONPES sociales y actual entre los actores | didlogo interinstitucional partici ién en i lati ala
de manera progresiva sociedad civil en tomo a econémicos, relativos a | que lideran dichos e intersectorial, con el Politica F céutica
pero depende de la la reglamentacién de la temas que también CONPES, asi como de | liderazgo de FECOER, tica Farmacéu g
voluntad politica para ley, presentando comprometen a las estos con FECOER. conducentes al andlisis
su personas con sobre la inclusion de las Hacer una mesa de trabajo con la X
y finalizarla. El cambio | justificados. El resultado enfermedades raras personas con it 0 haga
de gobierno que se esperado desde (ejem, Discapacidad, enfermedades raras y su”@'w ylo institucién que us
avecinaenagostode | FECOER es que se Violencias, Politica sus grupos familiares veces, incorporando a otros entes de
2014, hace preverque | produzca conocimiento Farmacéutica). como parte de la control como la Procuraduria,
durante el afio 2013 por | social -técnico poblacién sujeto de los Defensoria, entre otros, con el pmi‘o
ser un afio preelectoral | organizado que pueda documentos Conpes en ¥ y
pueda presentarse ser utlizado en la S construccién actual de abo_rdar la garantia de derechos de la
presiones para acelerar | proposicién de Politicas Acciones locales de las | Perder espacios de Creacion y poblacién con enfermedades raras.
otros procesos Publicas en Salud para asociaciones de en de los FACTORES ECONOMICOS
legislativos con mayor | Enfermedades Raras en personas con gobierno a nivel capitulos Regionales de
respaido politico. el marco de la Ley 1392 enfermedades raras regional. FECOER- Desarrollar —_ ———
de 2010, y otras desde su rol individual, y programas de liderazgo Estar en contacto con entes de vigilancia X
relacionadas (Ej. Ley no desde su condicién de y empoderamiento y control como la procuraduria y
1438 de 2011). miembros de FECOER. dirigido a las diferentes fa relativo a la i
asociaciones de las
regiones del pais. El de la nueva operacién del régimen
resultado esperado por subsidiad
:i‘;:‘zt o8 ener Jna Mayor seguimiento y evaluacion por X
nivel local (municipal, parte de los grupos mm y de apoyo
distrital para la toma de medidas rapidas
departamental). respecto a la prevencion en el uso
inadecuado de los recursos del Sistema
de Salud.

~Y FECOER

FEDERACION COLOMBIANA DE ENFERMEDADES RARAS | Pigina6 FEDERACION COLOMBIANA DE ENFERMEDADES RARAS | Pigina7
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Mapeando Actores

TOOLS. _Mapping stakeholders’ interests, influence and
O POWERMAPPING GAID gy

Stakeholder
(stakeholder name)

interests, as well as whether
they are pnmary or secondary
stakeholders, and duty bearer
andjor rights holders)

Stakeholder’s level of
‘opposition to or support for
the issue

(strong ally, medium ally,
strong oppanent]

example

allies opponents

(unknown, no influence,
‘some infiuence, moderate

influence, very infiuential)

Importance of stakeholder's )
engagement

ey Chlldnan

.alh:' et example

less power/low influence
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\\If . : a8
« = «
;? FECOER ;? FECOER
PRIORIDAD p— dela y ~org do
internacional.
Habiendo identificado los actores relevantes, se realizé un andlisis sobre los Infl lad - Empresa privada (Industria —
niveles de influencia y prioridad de cada uno, agrupandolos en: alta, difusa o débil uencia difusa fomechabn, oS v i
influencia y alta o baja prioridad (Tabla No. 2 y el gréfico No. 1). (2 puntos) - Banco  interamericano  de
desarrolio ~BID.
Tabla No. 2. Actores segun influencia y prioridad en relacion a la gestion de
politicas pablicas nacionales de proteccién social para la poblacién con - Agencias de Naciones Unidas.
enfermedades raras. Ministerio de  Salud y |- Secretarias Departamentales y
Importancia del actor Proteccién Social. Municipales de Salud.
AL Prioridad alta Prioridad baja Ministerio de Educacion Secretarfas Departamentales y
actor Municipales de Educacién.
(2 puntos) (1 punto) Ministerio de Trabajo y
Relaciones Laborales « Regionales y zonales del SENA
g de|- G en  América Influencia 8 ICBF
. - |
Salud Latina de enfermedades raras. significante mmﬁu)a ) S'é:f‘:"‘ W@
Instituto Nacional de Vigilancia | - Grupos de investigadores en ER. (3 puntos) Institu
. to  Colombiano  de
r;vmlumomot Wegss . Universidades. Bienestar Familiar ~ICBF.
Federacion Colomblana de |- Asociaciones comunitarias de Shise B Corfinl
Influencia débil Enfermedades  Raras - trabajo en salud. Susana
(1 punto) QR Asociaciones de usuarios de . e m.\,. s
de salud ( en salud, etc). :;:::‘::Na
en dreas sociales y de la salud. ) Fuente: Adaptado del formato | * o
Cogestores de la Red Unidos Pmmm S Projéc Perid o
Asociaciones de personas con (DPS - Agencia Nacional para la asignatura Anisis do Problemal osa-aw
enfermedades raras. Superacién de la Pobreza @ Mercosur
Extrema - ANSPE). e
Personas con ER y sus Gréfico No. 1. Influ s
familias. *0EA- DK
la gestion de politi Z . @ Secretarias dtales y mun desabsd
Gobernaciones y Alcaldias z o

FEDERACION COLOMBIANA DE ENFERMEDADES RARAS Pégina 24

K
FEDERACION C

.
.
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» Establecer y priorizar Mensajes

PRIMARY MESSAGE: Statement + evidence + example + goal + action desired

For example. Decision-makers (govemment
ministers, legisistors, sdministrators,
corporation heads)

For example: Donors (foundstions, bilsteral
sgencies, multlstersl agencies)

For example. Journaksts
For example: Cinl society organzstons

For example. Issue-relsted practivoners such
85 trade unons

For example. General publc

For example: Opinion lesders (relbgious
leaders, chvefs and tradmonal/community
leaders)
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Identificar riesgos

Angela Chaves
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TABLA RESUMEN/ PLAN OPERATIVO

[dEFMAMJJASOND

APOYO A LA FORMULACION DE T r—— Mantener [ Estrtegia de
POLITICA PUBLICA A FAVOR DE - c:m - N:’,"“ " 98 Deteccion e intervencion inmediata de amenazas que incidan en el sooeso a la Selud para los afectadas con ER Action Politica actuslizada y
LOS AFECTADOS CON ER b seguida por Objesvos
Reaccionar rapidaments a los
cambios predecir lendencias Intarvencion sobre entormno
FECOER produce propaner soluci
; — ’L"’:"::: S m"’:" e itucion o D o tecnicos y acordes al realizado y a los requerimientos de situacion en salud que se | Mantsner la calidad en los
proposicion de Poiiicas Publicas en Correspondients preseats productos lecnicos
Salud para Enfermedades Raras
Participer del P de DIRECCION MEDICAMENTOS |Promaver una que garanti ; en contra de barreras , s para el acceso a las Tecnologias
definicion estructura para ks MINSALUD Nuevas y existentes en el pais. Promaver rendicicn de cuentas del proceso a sociedad civil
INCIDIR EN LA DEFINICION DEL | garantia del cubrimiento
PLAN DE BENEFICIOS efecive de las Tecnalogiss
::f:':pg"’ R DIRECCION TARIFAS  |Promover una que garant de las berreras para el acceso a las Tecnologias
: COSTOS Y BENEFICIOS  |Nuevas y existentes en el pais
ION MENT
= OM :‘;&% JENTOS | oromovee proceso de armonizacion INVIMA IETS DIRECCION MEDICAMENTOS
Incidir en la definicion del -
Proceso de seleccion,
evaluacion, reembolso de IETS Mantaner relacionarmiento ante nuevo Director General y Direclor de participacion del IETS
Tecnologias en Sakd
INVIMA Generar relacionamiento Director General y Direcior de participacion del INVIMA- Promover mayor participacion de pacientes en
INVIMA
Estudiar metodos de Armenizacion en el Mundo y definir estrategia de incidencia
FECOER fortalece su posicion - . Propender por la Promaver i va de los ifmi , art i i i icipacion activa,
coma agents de la sociedad chil |/\COmPafiar Reglamentacion armonizacion efectiva entre Propussta de Armonizacitn Inlerinstitucicnal y de procesos entre Agenciss - Mesa Intersectorial de Salud
participe en la formulacién, | V1 ICULO 72PND Agencias (MINSALUD;
- m L v . ‘ TRES AGENCIAS : IETS, | Promaver una regk ion que garanti en contra de nuevas barreras administrativas para el acceso a las
L e S e INVIMA, MINSALUD Nuevas y en el pais- Mesa ial de Salud
la politica publica en salud de Armonizacién
relacionada con las ER en los Interinstitucional y de N 3 . . B - -
difecsoiss espacios y con las procesas Promaver reuniones conjuntas con Director IETS, Director Direccion Medicamentos, Direcior INVIMA.
diferentes organizaciones
Promaver rendicicn de cuentas del proceso a sociedad civi, Mesa Intersectorial de Salud Mantener el Indice de
participacion Politica en el
Favorecer la introduccion de 70% y el Indice de Action
los consensos globales de Fortalecimiento de concaptos de valor centrado en el paciente , patient engagesnent Politica en minimo un 60%
Valor Centrado en el Paciente
Propender paria - Intreduccitn de primeros concapios de HTA diferencial para Enfermedades Raras
de it ion de enfoque - -
Diferencial pars Enfermedades  diferencial para la Evaluadion de de pora ER
Raras de Tecnologias en salud
para ER Prasentar de enfogue ial en 60 d en Ssiud para ER,

PLANFACION ESTRATEGICA

Angela Chaves

United Patients

Para un advocacy de Impacto

Online academy



oyectos Centro de Inform IS8 Contacto

» fe

Y FECOER ' Feen
e

Més v

Federacién Colombiana
de Enfermedades Raras

Biografia  Informacign

Fotos

La Organizacion Pequenas Personas Latinas es Amigos

retirada de FECOER —

2
LEY ESTATUTARIA

dles

S0 tus deportistas

Toda vez que la Corporacion Pequefias Personas Latinas «Particpacion en Audencia N 2 =
ha mostrado intereses contrarios a los de FECOER y de Consrueion d paskien de FECORR itos 7 fotado @foto & tagar ) Aot
sus 33 organizaciones federadas, se han llevado a cabo ecimiento importante
los procesos definidos en los Estatutos de FECOER para
adelantar el retiro de esta institucion de la Federacion
#enendo en cuentalos antecedentes refercos en'a cata () (ORTE (ONSTITUCIONAL CITA A AUDIENCA PUBLICA
- SOBRE LEY ESTATUTARIA DE REFORMA A LA SALUD
1 FECORR : Fed %
itucional mediante la asistencia de Ia = Federacién Colom 73
-+~ la audiencia que se realzard el pdes Raras e de ¢ Federacion Colombiana Enfermedades Rar
*-t ~An dos mil catorce CUPO LIMITADO enlace as
“HUniversidad l Bosque T ‘
’ 989N Rodrigo Arcila. diractne i 1 e
ficaciones 3 Descubre @ Cuenta L 4

Tooo,

SLOs ag
LOs A=Ticy o5

Grant fr
s my s
IRDiRc eWorks: Situation in Eun ope
and

Adomegayiy
;M’g’ﬂm';mémd‘wa

Ornapnetionsl Rarg

TWEETS  FOTOSVIDEOS ~ SIGUIENDO  SEGUIDORES  FAVORITOS

s N 924 44 86 370 21 Més v Editar perfil
e g
— - —
G Tweets  Tweets y respuestas

A quién seguir - Refrescar - Ver todos

- —
N er
e P 2 Fecoer GFecoer - 25 doa RareDiseasesNetwork <1
¢ % Fecoer @Fecoer - 25 de abr.
Fed, cién Colombiana de = Seguir
2 €racion Col, [ *Campaiias presidenciales proponen cerrar brechas en atencion en salud" Via
nfermedadesoil?nbiana | E— EL TIEMPO eltiempo.com/vida-de-hoy/sa.. < GRDO_IRELAND ©GROO,
ar. 4, Colombia o=
as 1coer.org @ | Segur
O Se uni6 en febrero de 2012 Trilicienta @la_ovela_negra
) Seguido por proyectoRARO.
(@ 44 Fotos y videos Fecoer @Fecoer - 24 de abr.

2 Seguir

? \" ONU: "Las personas con discapacidad, s e o
) i - : vontas populaes - Encontrar amigos
& g J EiAiYg|  incluida la cognitiva, tienen el derecho a tomar
hitps://pbs.twimg.com/profile_images/ 2613700246/zplejwg5 111ra5s32182.jpeg scisiones..." Via EL TIEMPO B
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SOBRE LAS PONENCIAS DE LEY ESTATUTARIA QUE CURSAN EN LAS COMISIONES
PRIMERA DE CAMARA Y SENADO DE LA REPUBLICA

PLANEACION ESTRATEGICA United Patients

Angela Chaves
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Crear y Mantener Relaciones

!

Ciclo de construccion de redes

. ’ 1.Busqueda o

promocién
de Redes

i ||

2.Creacién de
3.Fidelizacién redes de

~ trabajo

4.Trabajo en
red

PLANEACION ESTRATEGICA Angela Chaves United Patients
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Indicadores para el Advocacy

Monitoreo y evaluacién del "Indice de Acciones de
Advocacy Representacion

Cinco preguntas para planificar el *

monitoreoy la evaluacion de “
. . . @' |ndice de
]nC]denC]a - 14 Rlepresentacion

10 fuera del DIA
MUNDIAL ER"
« ;Quienes son los usuarios del Z | |
monitoreoy evaluacion? 0112012 203 2014
« ;Como se usaran el monitoreoy Indice de Accion Politica
la evaluacion? oz
« ;Qué diseno de evaluacion %
deberia usarse? 4%
 ;Qué deberia medirse? o0 - , indice de Accion
« ;Qué herramientas de s :
recopilacion de datos se deben 82%
usar? o 011 2012 2013 2014

Angela Chaves
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\ e
N

FECOER

xyz-36
FICHA TECNICA DEL INDICADOR
Sepliembre 4 de 2014

NOMBRE DEL INDICADOR: indice de Efectividad en la Accion Politica

* Proceso: Rep

tacion y Def de Derechos

* Fecha de Presentacion: Revision por la Direccién (Anual)

Objetivo del indicador

Formula del indicador

Medir la efectividad de la Accion Politica de FECOER.

No objeti de def con

*100

« No total de de def blecid

PPt
g

No de objetivos de defensa con resultado efectivo: Es el numero de

\. ~J’
D" FECOER

xyz-36
FICHA TECNICA DEL INDICADOR
Sepliembre 4 de 2014

NOMBRE DEL INDICADOR: indice de Participacion Politica

* Proceso: Representacion y Defensa de Derechos

« Fecha de Presentacion: Revision por la Direccion (Semestral)

Objetivo del indicador

Férmula del indicador

Medir el porcentaje de participacion de Fecoer en las instancias
publicas a su alcance

No de Instancias en las que se participa

No total de Instancias * 100

No de instancias en las que se participa: Es la cantidad de
instancias poliicas en las que participé Fecoer en el periodo

objedvos de defensa de derechos que se materializan en leyes, poli mm e No Total de Instancias: Es la cantidad Total de Instancias
ticas , programas o proyectos a favor de los afectados con ER, frente a politicas en las que se podria participar segun se determine en la
Variables del indicador  la instancia y en el periodo correspondiente. Estrategia Anual de Accion Politica
No total de acciones de defensa emprendidas: Es el numero total Fuentes de « Estrategia Anual de Accién Politica
de objetivos de defensa de derechos, propuestos en el periodo informacion « Informe Trimestral de Accion Politica
. . Unidad de medida Porcentaje
Fi dei i o Inf Tni | de Accion P_dltlw
* Estrategia Anual de Accion Politica A mayor valor del Indicador mayor cumplimiento en la
* Publicaciones Oficiales Gubemamentales Interpretacion participacion
* Periodico Articulo 20
Unidad de medida Porcenta
e R":;p:cmlhh L Encargados del comité de accion politica
Interpretacion A mayor valor del Indicador mayor efectividad :Im}.gpcla de TRimestral
edicion
Res; e de la .
s gy Director del Comité de Accion Politica Meta 80% minimo
Frecuencia de medicién Anual
Meta =
80 % minimo APROBO ANGELA CHAVES
Presidente Ejecutiva
CONTROL DE CAMBIOS
APROBO ANGELA CHAVES DESCRIPCION FECHA |
Presidente Ejocutiva | Emision Inicial Sepaits |
CONTROL DE CAMBIOS
DESCRIPCION FECHA
| Emision Inicial sepata |
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GESTION DEL CONOCIMIENTO

« Como compartir el conocimiento y
por que es importante

« Comunidades de practica en Politica
Publica

* [nnovaciones, Lecciones , Buenas
practicas

PLANEACION ESTRATEGICA
Para un advocacy de Impacto
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CASO
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RARAS

COLOMBIA




7~ N\

TRUE
RECOGNITION
7~ N\ 7~ N\
Sujetos de Especial Enfermedades de
proteccion Especial Interés
! giitii?—leulmano /\ /-\ v" Acceso ala salud
v’ Proteccién v" Cobertura
Financiera PROTECCION ATENCION ¥ Reembolso
v' Apoyar en v’ Estructuras
Qsccgslijsades \_/ \/ v' Priorizacién

v Priorizacién

ENFOQUE DIFERENCIAL

Soluciones de equidad para una situacion especial

Angela Chaves
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Federacién Colombiana
de Enfermedades Raras

FECOER AREAS OF ACTION

POLITICAL INFLUENCE BN

PLANFACION ESTRATEGICA

Impact in Government Stakeholders
City Council and \“ Project of early detection of RD in Colombian
[ B?I%Otalt?\ Secretary children and teenagers on ICBF Congress
otHea ICBF population
Agreement 537 of 2003
1751 Law of 2015:
Law that orders the implementation of a Res.1147. Health Statutory Law
strategy to promote the early detection,  Establishes the
follow up, rehabllltfatlon and surveillance of currgntTabIe of Achieve the recognition of RD patients as subjects o speca
RD in Bogota RDin Bogota protection, favoring access to exceptional treatments
Ten-year Public Health 1392 Law Regulation ‘ Constitutional @
Plan (PDSP) 0f2010 = Court J:L IETS
Participation
Care for RD patients is understood -Rare Diseases list C-620 Sentence of 2016 Ratifies the right | onthe evaluation
as a Government priority -Preliminary patient census of patients to access new therapies for RD of Health
-Care model development Technologies for RD

Angela Chaves

Para un advocacy de Impacto
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Beneficiaries 1 5
About

800.000 TO N atoe oo e
1 MILLION &'g' n Fovor o

actions in favor of

RD patients ,=/ families and patients
Milestones
The Rare Diseases Table at the Inclusion of actions into The Bogota's
Issue Law 1392 Ministry of Health is established. the Ten-year Public Health District RD Table Investigation grant
of 2010 Regulation Law 1392 0f 2010 Plan 2012-2021 is established assigned by Colciencias

2011 CRL13 3 2013 8 ) 20158 ) 20168

, Communitygainsa  Special protection for RD patients Start of
F_E%OER Stanacift:]l;e“ﬁir:icsiss g; ﬁzgﬁ:? tion position at the national in Statutory Health Law epidemiological
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FECOER grows from at the national level in the last 5 years
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Enfermedades Rara
Desafios y oportunidades para la ate
Organizacione:

Angela P. Chaves R'
Migdalia Denis’

Las Enfermedades Raras: Definicién y Car

Las Enfermedades Raras (ER) como concep
enfermedades de baja prevalencia, de alta gr
enfermedades tienen caracteristicas partic
pacientes afectados: a menudo son sufridas
mdltiples sistemas y 6rganos, son severamer
la esperanza de vida y perjudican las capaci
ER, por lo general, necesitan apoyos para de
la vida diaria, principalmente en su vida dom¢

movilidad (39,58%). Sélo 1 de cada 10 no ne

Las ER también suelen tener un impacto des
sufre. Muchas de estas enfermedades son
miembro de una familia puede estar afectadc
los cuidadores y su curso grave significa que
intensivos dados en general por un miembro ¢
trabajar. Se ha estudiado que el tiempo que

oscila entre 1 y 44 afios, siendo la media de 1

* Odondloga. Profesionsl en Cieecias de la Informacidn, Fundador y Preside

Putilcas on ER pa

Hororary Founcing Prescent and Exeoutve Diecior of the SLHP (Sccedac
DMV. APO (Intermatonal Alisnce of Patierts” Organzations)
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Necesidad de patrén en la formulacién
Enfermedades Ri:
Experiencia Internacional y

Angela Palricia Chaves Restrepo’
Carlos Daniel Chaves Avellaneda?®
Camila Quirfand Lazo?

Introduccién

Con el desarrollo de la dindmica globalizadora,
de salud sigue siendo un reto. Muchos pait
austeridad, envejecimiento de la poblacion
expectativas de los ciudadanos, aceleracion d
Salud y eliminacién de fronteras a través
Informacién y Comunicacion.

En medio de este pancrama, los pacientes
plantean retos insdlitos a los sistemas de
tradicional te para enfermedades mas frecue
desafios han sido reconocidos en la historia
reciente -en la década de los 80 en los Estados
en Europa y otros lugares del mundo- atados |
medicamentos huérfanos.

Merece destacarse el desarrollo de las politic
consigo avances relevantes para el abordaje d
formulacion que, partiendo del enfoque difer
interinstitucional y la colaboracién transnacional |
europeo ha tenido papel relevante para la ¢
continente a favor de los pacientes.

En Colombia y Latinoamérica el reconocimiento
década del 2000 (Renée J.G., y otros, 2015), |
Terry, 2017) con la aparicién de marcos norma
desarrollando en mayor ¢ menor medida depent
de patrones de formulacion de politica pablica, ¢
y proteccidon social, la conducta de los act
reguladora publica, el empoderamiento de |
ciudadana.

El conocimiento de los tomadores de decision a
el punto de partida a la hora de abordar las Poli

‘ Odontéloga 2e la Unvessdad del Boague. Frafeaizaal o1 Cenciaa de ls Infsenacién
Mierbra Jinta Directiva Ze ISPOR Captule Colombla. Camuker

Poenificia Univenadal
AV

JAVERIANA

Estado del arte en politicas pablicas en enfermedades raras

y defectos oongémtos en Colombia

Angela-Patricia Chaves-Restrepo'

Recopilacitn de ks evolucion de ¢
Ph tides Jegiskts panlln

Tl udl,

Raras en Cok

State of art in public policies on rare diseases and birth defects in Colombia

ABSTRACT

descnpeidn de Jos retos que la wmumdml

Gathering the evolution of public palicies
mdl:guhu\!nwmsfwhemm

que las sufre impone al fi
d:lSnmxukSaludmc]mmd:hs

lobales. La p 18 implica
las paegunlxs cLas !:nl‘ctmuhd:s Raras
un enfoque di 17 ( Cutles

son recomendaciones pera el disefio de po-
liticas publicas? Los resultad
que Jo globalizacién y cambios poblaci

3 a1

1afi

n Colombiz and description of the cha-
llenges the community that suffers them
imposed over the operation of the Health
System m the context of global changes.
The paper mvolves the questions: ;Rare
diseases deserve a differential approach?
oWhat are the recommendations for the
d:ng| od’ ;mbl': policies? The results show
that gl

Jos tres pilares de cualquier Sistems de
Salud - sostenibibdad, equidsd y acceso 2
1a salud-. También que las Enfermedsdes
Rarss imponen retos & Jos Sistemas de
Salud que son muy diferentes = los de las
enfermedades comunes, retos s los que el
actual Sisterna de Sslud Colombiano 2un

and populstion changes

blish difficulty bl the three pa-
llars of any health system - sustamability,
equity and sccess to health-. Also that
Rare Disesses pose challenges to health
sysl:ms that sre very different from those
of common diseases, challenges that the
current Colombian Health Systern sbllno(

a0 responde micgral Se propone ks
implementacion de politicas de enfoque
diferenci Is < dod de Enfs

dades Rarus con  concurrencia inteninst:-
tuconal, coherencia politics-normativs y

fully d. The impl of
policies with differential appnm:h far the
Rare Disease community through inters-
gency work, policy-normative coherence
and mult: sectorsl approsch 15 proposed.

perspectiva multisectorial.
Keywords:
Palabras clave: (.obmbu. m duuscs. public palicies,
Colomib: des raras, politi gency wor-
piblhc foque dife 1al, trabsjo kmg.polx:ycuhmme.
Chaves-Restrepo AP. Estado del ante en politicas piblicas en enfermedades raras y & énstos en Colombis. Selutem Scaentia

Spiritus 2016; 2(Suppl 1):33-34.

[ 12 Revieta Sabuicm Scicrsia Spimtun una la ficeecia Crestve Comymam de Atribeciis - No comemcal - $in deervar:

wergre que
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CONCLUSIONES

1. Entender el proposito y caracter
2. Aplicar Principios

3. Ser sistematicos

4. Evaluar

5.Garantizar Sostenibilidad
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