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Fortaleciendo los vinculos en salud

Nuevamente, los pacientes que participamos de la Mesa del
Marco de Consenso Etico para el Sector Salud (MCE) asumi-
mos la coordinacién para la elaboracion del newsletter que
hoy presentamos a ustedes. Y lo hacemos con gran satisfac-
cion porque, asi como hemos visto aumentar la participacion
de distintas entidades en esta Mesa, en los ultimos meses
hemos sido testigos y protagonistas de una serie de acciones
que nos han permitido fortalecer los vinculos entre los acto-
res de este ecosistema.

Por ejemplo, la exitosa jornada realizada el 29 de febrero
pasado para conmemorar el Dia Nacional de la Educacion y
Concientizacién de las Enfermedades Raras, Poco Frecuen-
tes o Huérfanas, es un testimonio del poder del didlogo y la
cooperacion. La participacion activa de la Federacion de En-
fermedades Poco Frecuentes (FENPOF) Chile y otras organi-
zaciones, demuestra coOmo la legislacion puede convertirse
en una plataforma efectiva para el cambio y la visibilidad de
las enfermedades raras. Este tipo de iniciativas reflejan un
modelo donde las autoridades sanitarias y la sociedad civil se
unen para abordar desafios complejos, estableciendo lazos
de confianza y colaboracién que son esenciales para el pro-
greso en salud.

Asimismo, el reconocimiento de las practicas de impacto por
parte de la Sociedad Internacional de Farmacoeconomia e
Investigacion de Resultados (ISPOR, por sus siglas en inglés)
a diversas organizaciones de pacientes, como Fundacién Me
Muevo, resalta la importancia de empoderar a los pacientes a
través de la educacion y el autocuidado. Estas organizacio-
nes, al recibir galardones por sus innovadoras iniciativas, no
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solo celebran sus logros, sino que también inspiran a otros a
seguir su ejemplo en la busqueda de una salud mas inclusiva
y equitativa.

En el mismo contexto, el Tercer Taller para Advocates de Dia-
betes, organizado por Fundacion Mi Diabetes, ejemplifica el
valor de la capacitacion y la creacion de redes de apoyo entre
pacientes de diversas regiones del pais. Estos encuentros no
olo enriqguecen a los participantes, sino que también amplian
el alcance de las mejores practicas y los principios éticos en
la gestion de las enfermedades que los aquejan.

En un escenario de creciente preocupacion por la ética y la
transparencia en el sector salud, el convenio de cooperacion
entre la Camara Nacional de Laboratorios y el Colegio de
Quimicos Farmacéuticos de Chile es un paso crucial. Este
acuerdo no solo busca mejorar el acceso a tratamientos me-
dicos, sino también combatir el comercio ilegal de medica-
mentos y promover una produccioén limpia y ética. La alinea-
cidén con los principios de APEC refuerza el compromiso de
estas entidades con la integridad y la responsabilidad, ele-
mentos fundamentales para ganar la confianza del publico.

Finalmente, en esta edicion, la entrevista con Russell Wi-
lliams, Senior Vice President, Mission at Diabetes Canada,
resalta la vital importancia de la inclusion de los pacientes en
los procesos de consenso ético. Los pacientes no solo apor-
tan una perspectiva invaluable basada en sus experiencias,
sino que su participacion activa y validada es esencial para
garantizar que las politicas y decisiones estén verdaderamen-
te centradas en sus necesidades.
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Russel Williams es el coordinador de los grupos de trabajo de pacientes de APEC y en este
tiempo esta liderando las actividades que se realizaran, con la participacion de pacientes,
en el Foro de Lima 2024. Williams tiene una larga trayectoria en asuntos relacionados con
la industria, la ética y las organizaciones de pacientes. Con él se tuvo la oportunidad de
hablar sobre la participacion de pacientes y sociedad civil en las Mesas de Consenso Etico.
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