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Un Espacio de
Dialogo Politico

Visidon

La interaccién virtual entre los defensores de pacientes con los encargados de formular politicas
y los funcionarios gubernamentales durante la pandemia Covid-19 ha sido fundamental para
encontrar soluciones para los pacientes que requieren atencién ajena a Covid en circunstancias
dificiles de blogueo o que enfrentan barreras de acceso Unicas. Tales interacciones también

han llevado a la formacién de importantes innovaciones en la politica publica para mejorar

la respuesta a la emergencia sanitaria. Los defensores de pacientes van a querer que esta
conectividad con los formuladores de politicas continlie en un contexto posterior a la pandemia.

En un contexto posterior a
Covid-19, los lideres de las
asociaciones de pacientes y
los tomadores de decisiones
de politicas se beneficiarian
de un mecanismo mas formal
para la interaccion regular.

Las discusiones formales con los funcionarios publicos son una oportunidad para una mayor
participacion de los pacientes en la toma de decisiones del sector de la salud. Una mejor
conectividad también puede unir a las asociaciones de pacientes de diferentes tamafnos y
capacidades en una agenda comun para fortalecer la prestacion de servicios de salud, mejorar el
acceso, y proteger a los pacientes.

Por su parte, los responsables de la formulacién de politicas vy los funcionarios gubernamentales
en salud se han adaptado a la comunicacion virtual para recibir las aportaciones de los grupos
clave en el sector, incluida la interaccién con los defensores de pacientes. De hecho, algunos
funcionarios han buscado activamente defensores lideres para obtener asistencia relacionada
con la pandemia y asesoramiento sobre politicas. Esto ayuda a aumentar la transparencia, la
alineacidn y la cooperacion en la gobernanza de la salud.

En un futuro préximo, la oportunidad existe para establecer un espacio comun de didlogo
continuo entre defensores y los responsables para politica en salud. Este espacio ampliard la
inclusion de la perspectiva del paciente y fortaleceran la politica de salud con toma de decisiones
mas colaborativos.



R ——

—l.>® Brecha Politica =

La pandemia Covid-19 destaca la importancia

del didlogo regular entre los funcionarios ®
gubernamentales, los formuladores de politicas

y defensores de pacientes de la sociedad civil

para encontrar nuevas formas de ayudar a los

pacientes y considerar opciones de politicas

para sistemas de salud mas sélidos que

respondan a las necesidades de los pacientes.

En un contexto posterior a la pandemia, los lideres de

asociaciones de pacientes y los tomadores de decisiones de e
politicas se beneficiarian de un mecanismo mas formal para

la interaccién regular. Cuando posible, este mecanismo de

didlogo debe ser acordado formalmente por ley, reglamento, o

acuerdo formal para continuidad y sostenibilidad a largo plazo.




Mensajes Clave

Nunca ha sido mas importante para el
gobierno y los grupos de la sociedad civil
trabajar juntos para identificar desafios
comunes, entender diferentes perspectivas y
encontrar soluciones para satisfacer mejor las
necesidades del publico y de los pacientes.

Asociaciones de pacientes son un recurso
unico para la evidencia sobre la experiencia
vivida por los pacientes y la perspectiva
del paciente es cada vez mas importante
para una politica informada y basada en la
evidencia. Esta evidencia es de poca utilidad
sin un lugar regular para que los defensores
de pacientes compartan informacion para
mejorar la organizacidon y la prestacién de la
atencion de la salud.

Los defensores de pacientes son un recurso cada
vez mas confiable para educar al publico y a los
pacientes sobre las propuestas de politicas que se
estdn considerando o sobre cémo una nueva politica
aprobada afectard a la comunidad de pacientes.




Un espacio de comunicacién
compartido con los responsables
de la formulacion de politicas
ofrece a las agencias
gubernamentales y otras
autoridades la oportunidad de ser
mas transparentes, receptivos y
eficientes, caracterizando todo ello la
buena gobernanza de la salud.

Un espacio compartido para la
comunicacion regular puede agregar
una legitimidad importante para
todas las partes involucradas.

Puede ayudar a cambiar las
percepciones publicas con respecto a
la indiferencia del gobierno y ayudar

a crear conciencia sobre el valor de la
sociedad civil y la participacidn civica.




Preguntas y Respuestas

cTener un espacio virtual
reemplazaria los mecanismos

que ya existen para que asociaciones
de pacientes interactuen con los

funcionarios gubernamentales
o los legisladores?

O Respuesta

Los modelos y mecanismos de
coordinacidn precisos se pueden
discutir y examinar a fondo con

las partes interesadas antes de la
implementacién. En general, debe
ser que las sesiones de didlogo estén
abiertas a cualquier agrupacién y
cualquier agencia gubernamental o
politica que desee participar.

¢Por qué necesitamos una
ley, reglamento, resolucion o
acuerdo oficial? ;|No podria
organizarse esto de manera
mas informal?

Respuesta

No, esto no reemplazarfa a otros
mecanismos. Las asociaciones

de pacientes interactian
individualmente, y en ocasiones
en conjunto, con sus gobiernos
de muchas formas y en diferentes
niveles. Esto deberfa continuar.

¢Con qué frecuencia se
realizarian las sesiones y
quién las organizara y dirigira?
¢Quién decidira la agenda y

la lista de participantes de
cada sesion?

Respuesta

Dados los frecuentes cambios
de personal en la gobernanza
del sector salud, un mecanismo
formal es mds sostenible y evita
que las personas o entidades
en una posicién de poder se
apropien del proceso o cancelen
la interaccién en funcidn de
diferentes intereses.




'4)

Preguntas y Respuestas

Respuesta

Los marcos legales en la mayorfa de los
paises dictaminan que los resultados de
estas reuniones se pongan a disposicién del
publico en general. Por esta razdn, puede ser
importante designar este espacio de didlogo
como consultivo y de didlogo Unicamente,
para no dar lugar a ninguna decisién final

o directiva politica oficial. Sin embargo, se
pueden adoptar ciertas reglas previamente
acordadas para fomentar la participacién y
la apertura plenas, al tiempo que se limita la
posibilidad de conflicto.

¢Quién pagaria el equipo
necesario para realizar

estas reuniones y/o cualquier
otro costo asociado con

la planificacién y logistica

de la agenda?

(Estas sesiones tendrian
que estar abiertas al
publico y/o la informacién
de estas sesiones
deberia estar disponible
gratuitamente para
cualquiera que quiera ver
los resultados?

Respuesta

Las reuniones virtuales incurren en
gastos relacionados principalmente
con el tiempo vy el esfuerzo, no

con el costo del material. Las
organizaciones involucradas pueden
ofrecerse como voluntarios de
forma rotativa para organizar las
reuniones. Los moderadores de
temas especificos u otros expertos
elegidos para participar deben estar
dispuestos a ofrecer su tiempo y
experiencia como voluntarios. Si
posteriormente se determina que se
buscaran fuentes de financiamiento
para apoyar las sesiones de didlogo,
todas las partes interesadas deben
acordar un plan para la recaudacion
de fondos.

b
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decision-making.

Available at
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who.int/alliance-
hpsrinews/2015/
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Citas de la Investigacion o

“En un momento de crisis, medidas de salud publica

draconianas vy la incertidumbre sobre quién es o debe

ser prioritario para la atencion, la voz de los pacientes

y del publico debe ser escuchada...la consulta y participacion

amplias no es facil, pero se puede hacer...Si bien puede

ser dificil identificar los elementos “positivos” de esta

pandemia mundial, existen o surgiran oportunidades

que deben aprovecharse una vez que la situacién de crisis

inmediata dé paso a una “nueva normalidad.” Nuestros e T gy
sistemas sociales y de salud pueden cambiar profundamente Blog de opinién de
por esto, y una leccidon que seguramente se aprenderd es BMJ. 30 de marzo
que los pacientes y nuestras comunidades son un socio de 2020
fundamental dentro o fuera de una crisis y en la blsqueda

de sistemas de salud mas equitativos, sostenibles y

resilientes.”

“A pesar de los desafios sin precedentes, la atencion centrada

en la persona y la toma de decisiones compartida, tanto dentro

como fuera de los hospitales, sigue siendo tan vital como siempre...

los informes de innovaciéon y mejora del trabajo en equipo colaborativo
también son alentadores. A medida que los profesionales de la salud y otros
en la primera linea de la atencién estan aprovechando su coraje e ingenio, los
pacientes y el publico también lo estan.”

Tessa Richards en Blog de opinién de BMJ. 14 de abril de 2020

“A pesar de décadas de activismo, la participaciéon del

publico y de los pacientes todavia se considera en gran medida

‘agradable’ pero no esencial—solamente un segundo paso que

debe llevarse a cabo después de una ronda inicial de consultas con

expertos académicos, clinicos, de salud publica y de politicas. Los

recursos, habilidades, puntos de vista, prioridades y preferencias

de los pacientes, cuidadores y las comunidades que los apoyan no

son bien reconocidos, valorados o utilizados sistematicamente para

mejorar la atencidn...la comprensidn y el respeto mutuos son esenciales

Tessa Richards and en cualquier asociacién, y el liderazgo del paciente debe ser tomado en
eH:gmsEc;:;;;Tf; serio tanto por los profesionales sanitarios como por los pacientes. Se
de julio de 2020. deben nombrar defensores con experiencia para promover la toma de
decisiones compartida a niveles estratégicos en el sector de la salud.”




O Citas de la Investigacion

“Un didlogo sobre politicas de salud bien conducido puede
facilitar la creacidén de consensos al promover que las partes
interesadas aprecien las perspectivas de los demds y aumentar

la participacion de las partes interesadas, incluidas las voces
marginadas, en el proceso de construccién de politicas. El didlogo
sobre politicas de salud también puede facilitar el establecimiento
de prioridades mediante el desarrollo de una comprensién del
impacto que las politicas y los programas pueden tener en varios
grupos, ademas de servir como una via para llevar la evidencia a
las politicas y la practica. Adicionalmente, el didlogo sobre politicas
facilita la apropiacidn de las politicas - ya que ellas responden mejor
a las necesidades de las partes interesadas - y la coherencia en la
implementacién y el sequimiento de los planes de salud.”

Nabyonga-Orem

et al en BMC

Health Services “El didlogo sobre politicas puede conducir

NESIEETEN 20, a una decisién politica clave con la
aceptacion y la apropiacion de una amplia
gama de partes interesadas; esto es crucial
porque la implementacion de la politica
depende directamente de la aceptacidon de al
menos las partes interesadas que participan
en la implementacién. La apropiacion de
las partes interesadas es invaluable y es,
entre otras cosas, una consecuencia de
tener voz en el proceso de politicas. Una vez
que existe un interés personal de las partes
interesadas en la politica en cuestion, es
probable que la implementacion de la politica
sea mas transparente si se basa en el didlogo
politico. El didlogo, ya sea formal o informal,
puede impulsar la confianza entre las
partes interesadas y permitir compromisos
constructivos sobre como se llevara a cabo
la implementacién.”

Organizacién
Mundial de la Salud.
5 de mayo de 2015.
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Tweets Sugeridos

Nuestra nueva normalidad debe incluir la
pasidn y la experiencia de los defensores
de los pacientes para lograr mejores
politicas, mejores sistemas y mejor salud.
Los defensores de los pacientes merecen
un espacio de didlogo con nuestros
lideres en politicas de salud. Hablemos.

;Conocen los lideres de
salud de nuestro pais
lo que significa ser un

paciente con una condicion
potencialmente mortal y
navegar por este sistema
de salud? Lo hacemos.

Los defensores de

los pacientes quieren
compartir lo que sabemos
con nuestros lideres de
salud. Contribuyamos.

Nada para nosotros sin nosotros. Es hora
de convertir estas famosas palabras en
accion. Brindar a los defensores de los
pacientes un espacio para el didlogo con
nuestros lideres en salud. Dejen que los
pacientes participen.

Liderazgo compasivo para los
pacientes = politica compasiva para
mejorar la salud. Los defensores de
los pacientes son un recurso valioso.
Dennos un espacio para dialogar.
Ayudemos.
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#policydialogue

#policycollaboration
#healthpolicydialogue




Graficos de Muestra para Redes Sociales

“Existe una gran experiencia en las
asociaciones de pacientes sobre como
funciona o no el sistema de salud para
los pacientes y sus cuidadores. Durante
anos he trabajado incansablemente
para tratar de convertir esta
experiencia en un cambio de politica
para un sistema de atencién mejor,
mas confiable y equitativo para los
pacientes que represento. Si hay algo
que podamos aprender de la pandemia
de Covid-19, ya es hora de que
nuestras organizaciones compartan
colectivamente lo que sabemos de la
sociedad civil con los politicos vy los
responsables de las politicas publicas
que garantizan nuestra seguridad, salud
y bienestar como ciudadanos.”

- Nombre, Titulo

“La voz del paciente en las politicas

de atencidn de la salud es tan
enérgica y fuerte como lo permitan

los responsables de la toma de
decisiones vy las politicas. Apoyaremos
el didlogo compartido con funcionarios
gubernamentales y legisladores para
fortalecer nuestro sistema de salud
para todos. Hablemos. Dejemos que los
pacientes participen. Contribuyamos.”

- Nombres, Titulos




Modelo de Carta de Defensa para una Organizacion Individual

Estimado AAA (insertar nombre de responsable de politicas/toma de decisiones):

Escribo como el BBB (insertar titulo) de CCC (insertar organizacion) cuya misién es DDD (insertar
declaracién de misidén en breve). Nuestra organizacidn busca su apoyo para un mecanismo dedicado,
virtual y continuo para el didlogo entre las organizaciones de defensa de los pacientes como la nuestra
y los responsables de la politica de salud como usted.

Como sabrd, durante la pandemia hemos ayudado a satisfacer las necesidades de los pacientes
que padecen EEE (insertar enfermedad) y que requieren tratamiento y atencién continuo durante el
encierro. Hemos proporcionado educacién sobre Covid-19, hemos ayudado a los pacientes a navegar
por el sistema de salud para acceder a la atencidn necesaria y seguimos apoyando a nuestros
pacientes con sus necesidades de salud emocional y mental durante estos tiempos dificiles.

Como ciertamente puede apreciar nuestros esfuerzos, también apreciamos su liderazgo. Nuestras
organizaciones conffan en usted y sus colegas lideres para garantizar que lo que ofrecemos a los
pacientes sean soluciones reales para situaciones frecuentemente muy exigentes. Su apoyo continuo
a nuestro importante papel en la salud publica es esencial.

Mientras esperamos un periodo posterior a la pandemia en nuestro pafs, proponemos que las
asociaciones de pacientes de la sociedad civil y los funcionarios gubernamentales u otros lideres
en la politica de salud establezcan una manera mas formal de reunirse virtualmente para el didlogo
abierto y la colaboracién de forma regular. El impacto de la pandemia demuestra la importancia de
que varios sectores trabajen juntos. Nuestra organizacién estd ansiosa por compartir con usted y con
otros funcionarios nuestra experiencia colectiva sobre los desafios futuros.

Creemos que un mecanismo formal para un didlogo continuo serfa bueno para los pacientes y bueno
para el gobierno. Primero, los defensores de pacientes son un recurso cada vez mds confiable para
educar al publico vy a los pacientes sobre las propuestas de politicas que se estdn considerando o
sobre cdmo una nueva politica aprobada afectard a la comunidad de pacientes. Segundo, un espacio
de comunicacién compartido con los responsables de la formulacién de politicas ofrece a las agencias
gubernamentales y otras autoridades la oportunidad de ser mds transparentes, receptivos y eficientes,
caracterizando todo ello la buena gobernanza de la salud. Tercero, un espacio compartido para la
comunicacién regular puede agregar una legitimidad importante para todas las partes involucradas.
Puede ayudar a cambiar las percepciones publicas con respecto a la indiferencia del gobierno y ayudar
a crear conciencia sobre el valor de la sociedad civil y la participacidn civica.

Si estd de acuerdo, estaremos encantados de compartir con usted una propuesta mds especifica para
su posterior discusién y consideracién. Por favor, comuniquese con XXX (insertar nombre de contacto)
por correo electrénico (insertar correo) o por teléfono (insertar nimero telefénico) en respuesta a esta
carta o si tiene alguna pregunta al considerar esta idea.

Sinceramente,
(Nombre)

(Organizacién)
(Firma)




Modelo de Carta de Defensa para una Coalicion de Organizaciones

Estimado AAA (insertar nombre de responsable de politicas/toma de decisiones):

Los abajo firmantes son lideres de varias de las organizaciones de defensa de pacientes de la sociedad
civil mds grandes e influyentes de BBB (insertar pais). Le escribimos para buscar su apoyo para crear
un mecanismo dedicado, virtual y continuo para el didlogo entre nuestras organizaciones de defensa
y los responsables de la politica de salud como usted.

Como sabrd, durante la pandemia hemos ayudado a satisfacer las necesidades de los pacientes que
padecen de las enfermedades que representamos y que requieren tratamiento y atencién continuo
durante el encierro. Hemos proporcionado educacién sobre Covid-19, hemos ayudado a los pacientes
a navegar por el sistema de salud para acceder a la atencién necesaria y seguimos apoyando a
nuestros pacientes con sus necesidades de salud emocional y mental durante estos tiempos dificiles.

Mientras esperamos un periodo posterior a la pandemia en nuestro pais, proponemos que las
asociaciones de pacientes de la sociedad civil y los funcionarios gubernamentales u otros lideres en |a
politica de salud establezcan una manera mds formal de reunirse virtualmente para el didlogo abierto
y la colaboracién de forma regular. El impacto de la pandemia demuestra la importancia de que varios
sectores trabajen juntos.

Creemos que un mecanismo formal para un didlogo continuo seria bueno para los pacientes y bueno
para el gobierno. Primero, nosotros defensores de pacientes son un recurso cada vez mas confiable
para educar al publico y a los pacientes sobre las propuestas de politicas que se estan considerando o
sobre cdmo una nueva politica aprobada afectard a la comunidad de pacientes. Segundo, un espacio
de comunicaciéon compartido con los responsables de la formulacién de politicas ofrece a las agencias
gubernamentales y otras autoridades la oportunidad de ser mds transparentes, receptivos y eficientes,
caracterizando todo ello la buena gobernanza de la salud. Tercero, un espacio compartido para la
comunicacidn regular puede agregar una legitimidad importante para todas las partes involucradas.
Puede ayudar a cambiar las percepciones publicas con respecto a la indiferencia del gobierno y ayudar
a crear conciencia sobre el valor de la sociedad civil y la participacidn civica.

Si estd de acuerdo, estaremos encantados de compartir con usted una propuesta mas especifica para
su posterior discusidn y consideracion. Por favor, comuniquese con XXX (insertar nombre de contacto)
por correo electrénico (insertar correo) o por teléfono (insertar nimero telefonico) en respuesta a esta
carta o si tiene alguna pregunta al considerar esta idea.

Sinceramente,
(Nombre)
(Organizacién)

(Firma)

...repetir para el nimero de firmas seguin sea necesario...
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