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Cumbre: Taller Anual de la COA

Manejo estadistico y gestion interna para compras

mas eficientes en el tratamiento de la hemofilia en las Américas.

Desde la Coalicién de las Américas venimos desarrollando diversas acciones que consideramos
centrales para mejorar el acceso, como brindar informacién a la comunidad, empoderar al
paciente y sus familias y entrenar con herramientas innovadoras a los lideres de las
Organizaciones Nacionales Miembro de toda América, con el claro objetivo de obtener un mejor
tratamiento multidisciplinario para todos y todas.

Las Américas tienen nuevos desafios en materia del tratamiento y acceso a la medicacién para
la hemofilia debido a una multiplicidad de factores que han generado cambios profundos en la
percepcion y abordaje de dicha enfermedad desde hace algunos afios. Es necesario avanzar en
el debate y analisis de las necesidades que nuestra comunidad tiene en la actualidad y brindar
el debate y andlisis de temas que son garantia de un mejor acceso.

Farmaco-economia de la salud, Tecnologias de la salud, Agencias de seguridad en
medicamentos, son algunos de los temas que son necesarios abordar en esta nueva etapa.
Tendremos también la oportunidad de generar dos Talleres previos a este anual que serd uno
presencial previo al Congreso Mundial en Madrid en Abril 2024 y otro en formato virtual de 4
clases.

Para este Taller anual se han seleccionado un grupo especifico de paises los cuales estan en su
mayoria en un mismo nivel de avance en relacién a los temas que se abordaran. Se invitard a
dos lideres por Organizacidon (uno menor de 30 afios) y a un tomador de decision del area de
salud competente con temas de hemofilia que se detecte como persona clave.

Fecha evento: 23 y 24 de Septiembre del 2024.
Lugar: Ciudad de Panama

Asistentes: Lideres de las ONM, lideres mundiales de la FMH, EHC, PROBE, OPS, COMISCA y
tomadores de decisiones de cada pais en materia de salud y hemofilia.

Paises a convocar: Uruguay, Argentina, Brasil, Colombia, Chile, Costa Rica, Dominicana,
Venezuela, Panama, México.



Contenidos de la agenda del Taller Anual presencial:

e Transferencia de conocimiento en las ONM: este eje serd ayudar a las ONM a generar
puentes entre lideres adultos y jévenes para iniciar un proceso de delegacién y traspaso
de mando.

® Analisis farmaco-econdmico de los medicamentos para la hemofilia: queremos abordar
el tema del andlisis de costos y cdmo los tomadores de decisiones deben realizar nuevos
modelos para sus compras, dejando atras el simple andlisis del costo actual.

e Tecnologias de la salud: es importante poder brindar los conocimientos y herramientas
para los lideres como los tomadores de decisién sobre como pensar y analizar la
cobertura de la salud de manera integral.

Esta Taller tendrd ademas diversas acciones previas que versaran sobre los diferentes ejes
tematicos mas importantes que se analizaran y debatiran de manera presencial, por ello se ha
organizado un cronograma previo con diferentes acciones educativas y formativas:

e Transferencia de Conocimientos y legado en las ONMs
Proceso de transferencia de conocimiento y legado entre actuales lideres y las
generaciones de voluntarios jovenes. Incluye seguimiento posterior.
4 clases — virtual — Mayo 2024

o Analisis farmaco-econdmico de la medicacidon en hemofilia
Pautada para lideres de las ONM
Agosto 2024 / Virtual en Plataforma



