Bienvenidos

Comenzamos en breve
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Conectados por los
Pacientes

Juntos en una SOLA VOZ
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Le notificamos que este taller sera grabado para
propositos educativos.
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Bienvenida

Olga Hernandez, Marketing & Business Operations Director, Sanofi

Patient Centricity Committee, Sp@nsor
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\,} Conectados por los Pacientes:
Juntos en una SOLA VOZ

Patient Centricity Committee

Amarilis Reyes Baez, Merck

o, , o Annette Rodriguez, AbbVie
La Asociacion de la Industria Farmacéutica de Puerto

\4
! Rico (PIA) esta comprometida en proveer foros de
discusion y puntos de encuentro para las

\

organizaciones sin fines de lucro que representan la * Gretchen Velez Urgell, BMS
/ N M

voz del paciente en Puerto Rico. « Marisel Caraballo, AbbVie

Gilsa Rivera-Tavarez, Pfizer

* Nancy Agront, AbbVie

* Nancy Velez, Diabetes, Lilly
 Robert Bayona, AstraZeneca
* Rosines Auffant-Santos, Pfizer

* Sheila Irizarry Rodriguez, Janssen

e Vitoria Cunningham, Pfizer




EGTADOS

POR LOS pACIENTES

Conectados por los Pacientes

Resultado de la actividad de los grupos de pacientes- Conectados
para abogar celebrado el pasado 10 de noviembre del 2022.

Hallazgos claves:

1. La voz del paciente como centro para la toma de decisiones:
estrategias de educacion para los tomadores de decisiones sobre

las necesidades de la poblacion y pacientes en Puerto Rico.

2. Desarrollo de capacidades para esfuerzos de politica publica.

! POR LOS * PACIENTES /'

3. Recopilacion y manejo de datos (evidence base) para el
desarrollo de estrategias de educacion e iniciativas de politica

(9 publica.
Promesa de Colaboracion , . :
4. Desarrollo de estrategias de comunicacion asertiva: para

Colaborando, UNIDOS, g : ..
para empoderar |3 voz dél ELIEIES poblacion general, pacientes y tomadores de decisiones.

con el fin de garantizarle una mejor calidad de vida. 4

5. Desarrollo de alianzas estratégicas entre organizacione
comunitarias, con el fin de compartir recursos, buenas prac’uca's y

. Organizacion Firma g
s 10 p SR proyectos de mentoria.
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CONEITADOS

La VOZ del Paciente como

centro para la toma de decisiones




lvan Lugo, INDUNIV

Ivan tiene mas de 40 aios en sélidos puestos de liderazgo ejecutivo global, gestion técnica, empresarial
y general, trabajando con Eli Lilly, Monsanto y Merck. Durante sus 21 aios en puestos ejecutivos sénior
en Merck & Co, realizd “due diligence”, auditorias y transferencias de tecnologia para la adquisicién de
plantas en mas de 30 paises, donde construyd y administré algunas de las plantas biofarmacéuticas
mas sofisticadas para la corporacion. En 1990 es escogido a ser parte de un grupo del Departamento de
Estado de USA para evaluar las facilidades de desarrollo y manufactura de agentes biolédgicos bélicos en
Rusia.

Después de su asignacion como Gerente General abriendo la planta de MSD- México En 1995 es
nombrado Gerente General de la planta de Merck -Arecibo, PR en apoyo de $7 mil millones de ventas
globales. En 2002 se integra al “Centro Universitario de Investigaciones Industriales” (INDUNIV), a
varias Juntas de directores y brinda servicios de consultoria en el sector de ciencias de la vida. Como
director ejecutivo de INDUNIV, establecié el Conglomerado de Biociencias de Puerto Rico y con la Junta
Directiva desarrollé estrategias e implementd proyectos para mejorar las oportunidades de Innovacion
y competitividad de las Biofarmacéuticas de Puerto Rico.

También representa a Puerto Rico con la Organizacion de Innovacidn en Biotecnologia (BIO), es
Vicepresidente de la Junta de VOCES - la Coalicién de Vacunas y es designado por el Secretario del
Departamento de Comercio de los EE. UU. al Consejo de Exportacidon del Distrito de PR. Lugo tiene una
Maestria en Ciencias en Ingenieria Ambiental de la Universidad del Sur de lllinois; BS en Biologia de la
Universidad Interamericana y ha completado con éxito el Programa Ejecutivo de Manufactura en la
Universidad de Michigan, Ann Arbor y el Programa Ejecutivo de Negocios de la Universidad de Harvard,
MA




CONEITADOS

¢ CoOmo construir tu Network con el
paciente como centro para la toma de
decisiones.

lvan Lugo, INDUNIV




PATIENT ENGAGEMENT and
ORGANIZATIONS BEST PRATICESS

September 13, 2023
By lvan Lugo- Montes
Executive Director
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T AGENDA

(] DEFINICIONES

JELEMENTOS DE ORGANIZACION CENTRADA EN PACIENTE
JEL CYCLO DE VIDA DE UNA ORGANIZACION
(JESTRATEGIAS DE ATRACCION DE PACIENTES

L CLAVES PARA EL EXITO

(FUENTES DE FONDOS

—
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I DEFINICIONES

(JUna organizacion de defensa del paciente es un tipo de entidad benéfica sin fines de
lucro que se enfoca en mejorar la salud y el bienestar de las personas que comparten
una enfermedad o discapacidad crdnica particular o un conjunto de enfermedades o
discapacidades.

También conocidas como organizaciones de salud voluntaria, las organizaciones de
defensa del paciente generalmente trabajan en una o mas de las siguientes areas de
servicio:

Jeducacion sobre enfermedades

dapoyo al paciente

relaciones gubernamentales

Jcomunicaciones de salud publica

Jdacceso a la atencion y la investigacion

—
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eSS DEFINICIONES

(J PATIENT CENTERED ORGANIZATION atencion médica que establece una asociacion entre
los profesionales, los pacientes y sus familias (cuando corresponda) para garantizar que
las decisiones respeten los deseos, necesidades y preferencias de los pacientes y solicitar
la opinion de los pacientes sobre la educacion y el apoyo que necesitan para tomar
decisiones y participar en sus propio cuidado. La atencion sanitaria centrada en el
paciente crea la informacidén a partir del paciente como fuente

(J PATIENTE CENTRIC ORGANIZATION, emana la informacion directamente de la fuente del
paciente. El uso de la tecnologia en la medicina centrada en el paciente esta centrado en
el proveedor, y la informacion aun emana del proveedor.. “Big Data, Al y Machine
Learning” gobernara la atencion sanitaria y la medicina digitalizada personalizada sera
movil. La tecnologia esta aqui y necesita ser sintetizada tecnoldgica y culturalmente en la
practica generalizada.

—



Elementos de una OrganizaCiOn 'Industrv * Academia » Government | Workina Toaether

centrada en el paciente

SIEMPRE

PONER
1ro al
PACIENTE

Cuidado personalizado

Relaciones sinceras, empaticas y robustas

ORGANIZACION

CENTRADA
Empoderar paciente EN PACIENTE

Considera determinantes sociales de la salud

Proveedores,
aseguradoras, DERECHOS, LEYES y

organizaciones afines REGEAMENTOS
Cuidado coordinado y colaborativo y Tecnologias (implementacion y I N D U N §‘I

aplicacion)

INDUSTRY UNIVERSITY RESEARCH CENTER, INC.




Cyclo de Vida de una

Organizacion

Adaptar a
nueva realidad

Reinvencion
o Muerte

Capitalizar en
transparencia y
credibilidad

Madurez
Metas alcanzadas
Reconocimiento

Conceptualizacion

Industry + Academia * Government | Working Together

—

L KX

Board of Directors
By-Laws

Protocols
Strategic plan (5y)
Sustainability plan
Bank Account
Accounting Firm
Registrations &
permits

Conflict of interest
statement

Registro del
Mission Dept. Estado
Vision
audiencia

Nacimiento

Lideres Estructura
Estrategias

AN

Registro
IRS 501c3

Desarrollo

Lider
Organizacion
objetivos
Fondos

INDUN "V

INDUSTRY UNIVERSITY RESEARCH CENTER, INC.




I N D U N gv 'Industry * Academia * Government | Working Together

INDUSTRY UNIVERSITY RESEARCH CENTER, INC. E STRATE GI A S DE
ATRACCION DE PACIENTES

 Identificar y establecer relaciones y contactos con:
J Proveedores de salud ( Medicos, enfermeras, terepistas, trabajadores sociales, otros)
 Procuradores del paciente y envegecientes
[ Lideres comunitarios y otros sectores — relaciones formales e informales
[ Organizaciones afines (BIO, PhRMA, PIA, Voces, Assn. Cancer, Assn. Diabetes, etc..)

(] Establecer estrategia promocionales
J Eventos educativos - campanas educativas en las comunidades y legislatura
1 100% activos en redes sociales — poner rostro - testimonios
 Actividades capacitacion del publico general
 Vincular sectores atipicos en forma participativa y sin protagonismo

J Establecer equipo de apoyo para communicaciones y relaciones con el gobierno, aseguradoras,
hospitals, gremios, otros
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INDUSTRY UNIVERSITY RESEARCH CENTER, INC. C LAVE S D E L EXITO

Crear confianza, siendo claro de su misidn, expectativas y beneficios de un frente unido
(JEntender las necesidades del paciente o grupo de pacientes

(JEntender la historia del ciclo de vida del envolvimiento de pacientes

dldentificar lideres inclusivos, con plan de sucesion (sin conflicto de intereses)
(JEstablecer plan de educacidn: aprender de expertos y fuentes confiables (sc., reg, etc)
(JdMotivar la transparencia, la confianza para preguntas y el compartir socialmente
(JHacerlos dueiios del disefio y promocidn para atraer masa critica

(JEstablecer direccion, lineas de comunicacion y retroalimentacion efectiva
(JEstablecer objetivos claros y alcanzables (bajo nuestro control)

(JExpandir las redes de contactos e influencia

(JEstablecer sostenibilidad econémica

(JEstablecer modelo coalicidon - Evitar duplicidad — apoyarse en un frente comun
(dConsistencia en las comunicaciones y relaciones publicas (hablado, escrito, redes.....)
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Fuentes y
Uso de Fondos

Fondos
projectos

especiales

Fondos
progra-

maticos
Fondos

Gobierno local y

organiza- federal:

cionales

Subvenciones

Grants de fundaciones
Asignaciones

Subsidios

y organizaciones.

Donaciones “crowd funding”
Actividades
Patrocinadores

Membresias Recomendoable una persona INDUN%V -

Fee for Service administracion y fondos

INDUSTRY UNIVERSITY RESEARCH CENTER, INC.
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~INDUN'V

INDUSTRY UNIVERSITY RESEARCH CENTER, INC.

Thank you!

CONFIDENTIALITY NOTE: This
communication and any attachments
hereto contain information that may be
privileged, confidential and exempt from
disclosure under applicable law. The
information is intended solely for the use
of the individual or entity to which it is
addressed. If you are not the intended
recipient or the employee or agent
entrusted with the responsibility of
delivering the message to the intended
recipient, be aware that any disclosure,
copying or distribution of this
transmission is strictly prohibited. If you
have received this communication in
error please delete or destroy all copies
and notify the sender immediately. In
addition, although precautions have been
taken to ensure that the data included

For more information contact: herein is free from viruses or other
| Ivan Lugo-Montes 1-787-671-3006 / email: ilugo@induniv.org a 501c3 malicious content, we cannot assure that
such is indeed the case and disclaim any
responsibility attributable thereto. P
; Before you print this email, please
consider the negative environmental
1, impacts associated with printing. U

PUERTO RICO SPARKS
~ INNOVATION

INDUN V

PR T AR o A TR
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INDUN 'V

INDUSTRY UNIVERSITY RESEARCH CENTER, INC.

MISSION: ‘ * INDUSTRY UNNERSITY RESEARCH CENTER, .

PUERTO RICO
Founded 1984

Develop the necessary strategies and plans to grow the
knowledge economy in the Biosciences and allied sectors. q
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RMI

THE Puerto Rico Biosciences Cluster

Romark Viatris
Janssen-Ortho Boehringer Ingetheim Pharma .
Bristol-Myars Sauibb Advanced STEM Education
Thermo Fisher Plast / Viant &I\ ti
BASF Ag Products nnovation
K Pharms CMO. P High Skills Talent Dev.
Boston Sclentific
Horaous
Promed
AbbVie Pharmaceuticals
AbbVie Biotechnology, LTD Pharma-Bio Serv, Inc o
Viateis PuraCap Fund. Investigacion de Diwgo Public & Future Capacity Bldg.
Bosknitar | Sclenza Lab
Sytolmmune o lovald FrPr i, P Governme

Solutions Abbott
- Avara

Zimmaer-Biomet
Janssen-Ortho

J&J Vision Care

Cardinal Health Haomonetics

Puerto Rico ;

Teva Pharm ," \
Aspen Surgical, Hill-Rom 2 2 Advance Manufacturin
| Becton Oicxinson @ Life Sciences S T

Edwards Lifescionces | ¢ '\‘ Pail
Integra Neuro Sciences =
™

<ol

Meodtronic -
Strategies

Abbott
Torumo

Frosenius-Kabi

C-Axis
Mylan

Pace Analytical

Rice Tec, Inc

AQ Retiant = - A | Neolpharma
=S — McNoi
Morck Meodtronic
BASF Ag Solutions Stryker | Amgen CR Bard
CCL Puerto Rico, Inc Galephar Bristol-Myers Squibb
BASF Ag Solutions AgRetiant Medtronic Gale
Sart. stod h 3M Genetics ‘B““l WIS | BD Blosclences
arterius Stedim Brotes Bayer Crop Sciende foocoriond Becton Dickinson L
Medtronic inois Crop Heakhcaro Ethicon Business
Zimmer Coopervision Cortova Agriscience Development atworking & Facilitation
Soshe Oleonostics Srnsnsseecn West Contract Manufacturing
| Cortova Agriscionce P ETE 2 E a z
odtron Tt e = e & Promotions
Baxter Skter NOL PHARMA
L {scienc
Corteva Agriscionce SRINER Auesimes :
¢

I N D u N ‘dv Syngenta Seeds | | Steri-Tech
&

e Largest single exporter of any US State * 8 of the Top 15 medicines sole manufacturing

* 68% of exports to over 86 countries * 45% of Industrial Jobs

e 1/3 of PR GDP * Top 7 US Employment concentration Board of Directors consist of Industry,
e 1/3 of PR Tax Revenue e Highly Specialized in 4 Biosciences categories UA“ y;‘l:smnnmn Sl

INDUSTRY + ACADEMIA + GOVERNMENT WORKING TOGETHER.
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CONEITADOS

Un SOLO mensaje a traves
de multiples canales

Lilliam Rodriguez, VOCES




Lilliam Rodriguez, VOCES

VOCES es una coalicién multisectorial, centrada en la comunidad, dedicada a la promocién de la salud y prevencién
de enfermedades mediante la inmunizacién con estrategias diversas basadas en evidencia. Fue fundada en el 2013
por Lilliam Rodriguez Capo.

Cuenta con la colaboracién de sobre 100 entidades e individuos en el campo de la salud en P.R. Actualmente, es
reconocida como una organizacion con certificacion 501c3 y en cumplimiento con las regulaciones del Estado libre
Asociado de Puerto Rico.

Desde su creacion, VOCES ha tenido un impacto significativo en la educaciéon y promocién de la inmunizacién a través
de iniciativas diversas, campafas educativas y eventos nacionales en colaboracidén con asociaciones profesionales, el
Departamento de Salud de Puerto Rico y entidades no gubernamentales.

Estos esfuerzos de concienciacion integral han dado lugar a darle un tema de la actualidad a la inmunizacién, a la
aprobacion de politica publica, mejor cobertura y regulaciones innovadoras que han acercado a Puerto Rico a
garantizar un acceso adecuado a las vacunas para un segmento amplio de la poblacién.

Rodriguez Capd remarca la ayuda de los voluntarios y resalta, ademas, la influencia de mentores como la doctora
Antonia Coello, primera hispana Cirujano General de Estados Unidos; la doctora Concepcién Quinones de Longo,
pasada directora interina de Salud; la doctora Iris Cardona, principal oficial médico de Salud bajo el liderato de
Mellado; asi como el exsecretario de Salud, Dr. Johnny Rullan, fallecido en 2019.

Para la principal oficial de VOCES, quien se describe como “una lider comunitaria muy preocupada por la salud
publica de mi Pais y enfocada en ayudar a la ciudadania a entender porqué es tan importante prevenir las
enfermedades a través de la vacunacidon”, su vocacion de servicio se remonta a sus afios formativos en las Ninas
Escuchas.




Una Sola VOZ VOC P~

Coalicion de Inmunizacion y Promocion de la Salud

Presentado por
Lilliam Rodriguez Capo
Principal Oficial e VOCESPR.ORG



; QUIENES SOMOS?
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Fh
COALICION FUNDADA EN 2013 MAS DE 100 ABOGACIA SOCIAL
MULTISECTORIAL SIN FINES ORGANIZACIONES EN EL
DE LUCRO CENTRADA EN >01{C)3 CERTIFIED ECOSISTEMA DEL
A COMUNIDAD SECTOR DE SALUD

MISION Abogar colaborativamente por la promocion de la salud y el acceso equitativo a la inmunizacion, a
través de la educacion y cambios en politicas publicas.

Comunidades saludables, libres de enfermedades infecciosas prevenibles a través de la inmunizaciéon y
VISION la educacion en salud.




METAS ORGANIZACIONALES 2019 -2023

10ANOs

VOCCIR!

Apoyar al ecosistema

Mejorar y mantener la Mejorar y mantener de atencid di Empoderar a las Asegurar el desarrollo
cobertura de _una cultura de ofr:seer;\?iglgtﬂi écnalg comunidades para que y la sostenibilidad de
inmunizacion en nifios y Inmunizacion en o actlen y promuevan una la organizacién
adolescentes, de acuerdo | adultosy el Accesoala preparacion y cultura de prevenciéony
con las directrices del Salud respuesta ante comportamientos
ACIP SRS saludables

emergencias

Una poblacién sana, libre de enfermedades infecciosas prevenibles a través de la inmunizacion y la educacion.




ONG y nuestros programas son
excelentes, pero es poner una
- al Problema real....




Contruyendo el YOCU SP!
Mensaje

o |[dentificar el problemao
» Cuales son los posibles retos

* Quienes son los posibles ftomadores de
decisiones

» Cuales son los posibles colaboradores
« Conocer la politica publica actuadl

* Quienes son los posibles ftomadores de
decisiones

Ponerle cara a la enfermedad o causa




VOCC Spr Paso a Paso

Coalicion de Inmunizaciéon y Promocion de la Salud

Establecer un grupo de trabajo
multisectorial.

Definir el problema o retos. Establecer una
meta comUn medible y alcanzable.

Identificar los posibles grupos detractores
que podrian obstaculizar la meta.

Establecer un plan de trabajo con el equipo
y time line de ejecucion.

Identificar fondos de ser necesario
para ejecutar las iniciativas

Ponerle cara a el causa y tener datos
actualizados

Monitorear y medir resultados .

OP00B0C




The VO

American Cancer So
Public Health Briga
Women’s Health So
Puerto Rico League A
PR Cancer Control Coal
PR Coalition of Head & Ne
PR Diabetes Association
PR Society of Infectious Diseases
Alliance for Chronic Disease Control
Woman Leaders Table of PR

Ladies Civic Club

Union of Women of the Americas
Garden Club

otary Club

etwork

Direct Relief

Clinton Foundation * (award)
Americares

MCS Foundation

CDC Foundation

PR Society of Pediatrics

American Academy of Pediatrics
College Physician Surgeons of PR
College of Pharmacists of PR

College of Dentist Surgeons of PR
Family Physicians Academy

PR Pneumology Society

Primary Care Association of PR 330)
Pro Gyn - ACOG - PR Chapter

College of Nursing Professionals
Association of Community Pharmacies
PR Society of Diabetes & Endocrinology
PR Hospital Association

Association of Private Schools of PR

Dr. Hiram Malaret

Dr. Diego Saen de la Peia
ra. Josefina Romaguera
a. Elba Diaz

. Concepcion Quinones

Panamerican Health Organization PR -
Healthy Americas

PIVAC

PR Science, Technology & Research Trust
PR Public Health Trust

INDUNIV

Immunization Action Coalition (member)

Triple S First Medical
MCS Constellation
MMM Menonita
Humana VITAL

Walgreens Allied Pharmacies
Cvs Patologia Dr. Noy
Kmart HRP Labs

Walmart Southern Pathology
Costco

San Jorge Children / Women’s Hospital
Ashford Presbyterian Hospital
Metro-Pavia Health System

Salud Integral de la Montana

Department of Health Immunization
Program PRHOD

ASES

Senate Health Commission
Department of Housing
Department Of Work
Department of Education
PR Medical Reserve Corps
Institute of Statistics
Elderly Advocate Office
Patient Advocate Office

Comprehensive Cancer Center of PR
UPR School of Public Health

UPR School of Medicine RCM

UPR School of Pharmacy -RCM
Ponce Health Sciences University
Central Caribbean University UCC
Nova Southeastern University

Cardinal Health Care
Drogueria Betances
Drogueria Cesar Castillo
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VOCES
Coalition founded HPV Advisory Panel
HPV focus convened P—
HPV vaccine US President Cancer

HPV Advisory Panel
1st Report: From
Recommendation to
Action

ia de Exito en PR Un Panel
nira el VPH 2014 - 2022

Law to establish
HPV Cancer
Awareness &
Prevention Month

coverage for
Commercial &
Medicaid 11-18
y/o gender neutral

HPV vaccine

CCC policy
promotes

Panel Report:

Accelerating HPV Vaccine

Uptake

9y

Annual HCP Capacity Building"n;

@—@——W

HPV vaccine in
school-entry
schedule for 2016
recommended

Action plan by interest group; monthly tracking of progress

Journalists
Workshop

O

Faith Orgs
Discussions

Las VOCES

de Rhaiza ‘




ia de Exito en PR Un Panel
nira el VPH 2014 - 2022

Un
AsS

HPV Advisory Panel HPV vaccine in school- e
e el STy senechie HPV Advi | Immunization Law
DL announced for 2018 visory Par!e
Secretary e 3rd Comm: Public
Support for
Mandate

-, B, B

TODOS CONTRA EL °

ER.

El—

- ¢ HPV antivax campaign

Action plan by interest group; monthly tracking of progress (media & Legislature)

HPV vaccine in
school-entry
schedule for 2016
recommended

Annual HCP Capacity Building _L @
\ &



Una
elV

FORO 42018
e
vess
S L reou

TEAL Forum for
Women Leaders

HPV Education Forum
for Legislators

HPV Advisory Panel

4th Comm:
Defense of Vaccine

Safety

HPV vaccine in school-
entry schedule
implemented
required 11-12

9

Pharmacists
allowed to
vaccinate 12+

e Exito en PR Un Panel Asesor Contra
2022(cont.)

HPVI CPE

HPV vaccine in school-
entry schedule
implemented
required 11-14

—

Public hearings,
investigation of HPV
vaccine safety

HPV antivax campaign
(media & Legislature)

Annual HCP Capacity Building,
now including pharmacists

Bill 1303

withdrawn

Advocacy Training for
Community Leaders

A J



Una
AsS

9y

PREIS Law 169
Mandate

TEAL Forum for
Women Leaders
march -2020

£

STOP Calendar HPV
vaccine in school-
entry schedule
implemented
required 15-18

Pandemic Covid 19

S

Low Rates all Vaccine
include HPV
Increase the access in
pharmacy

I

ia de Exito en PR Un Panel
nira el VPH 2014 - 2022

HPV vaccine in
school-entry
schedule
implemented
required 15-18

HPV campaign
(media)

HPV campaign
(media)

o

Lockdown , Close School for 1 year, PREIS no Available from April 2019 —

November 2021

HPV antivax campaign
(media & Legislature)

2022 o

Admistrative Order to
eliminate RX in Pharmacy
for Vaccines (DEC 2022)

2023 Secretary Of Health
announce coverage of
vaccine in patient vital 19
plus Coverage ASES




Leccione
Publica

Enfocar en la
Prevencion de
Cancer

Identificar los
detractores

Escuchary
entender las
objeciones ocultas

Mantener un

grupo para la Unir las historia de No querer

implementacion pacientes a los cambiarla todo a
: Datos la vez

de las estrategias

Identificar grupos

que se mueven Continuo

llevando monitoreo del
Plan

desinformacion




GRACIAS y
mucho éxito!

Web: Vocespr.org
Facebook: vocespr.org
Tel 787 7894008
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i CoOmo educar a nuestros
tomadores de decisiones?

Mari Cristy,

Sociedad Americana Contra el Cancer @e PR



Mari Cristy,
Sociedad Americana Contra el Cancer

Para finales de 1973, un grupo de ciudadanos —entre ellos el Doctor Victor Marcial- se unieron para
crear una division de la Sociedad Americana Contra el Cancer en Puerto Rico (SACCPR). Cinco décadas
y 15,000 voluntarios después, su misidon se mantiene: prevenir el cancer y salvar vidas a través de la
investigacion, la educacion y la prestacion de servicios a pacientes.

Hace 18 afios que Maria Cristy labora con la Sociedad Americana Contra el Cancer de Puerto Rico y
también presidio la Junta de directores de la organizaciones sin fines de lucro, pero desde el 2023 se
desempeiia como vice presidenta de Control de Cancer y Servicio al Paciente y esta convencida que
en la “unidn esta la fuerza para luchar contra esta terrible enfermedad.

Reconocida como defensora experimentada con un historial demostrado de trabajo en organizaciones
sin fines de lucro, filantropia, recaudacion de fondos, organizacion comunitaria y atencién médica.
Fuerte profesional médico con una Licenciatura en Ciencias (BS) enfocada en Tecndlogo Médico del
Recinto de Mayagliez de la UPR.



Sociedad
Americana @

¢ Contra

? el cdncer® Salvando Vidas

de Puerto Rico

La Defensoria del
Paciente con Cdncer

Maria Cristy
Vice Presidenta de Control de Cancer, Servicios a pacientes y Politica publica

maria.cristy@cancer.org



http://cancer.org

\

Sociedad
Americana
Contra

el Cancer

de Puerto Rico

Vision: Acabar con el cncer como o
conocemos, por el bien de todos.

Mision: Mejorar las vidas de las personas con
cdancer y sus familias por medio de politica
publica, investigacion, y apoyo a los pacientes,
para asegurar que todos tengamos la
oportunidad de prevenir, detectar, tratar y
sobrevivir al cancer.
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Objetivos

« Alinear el entendimiento sobre la importancia de incidir en
politicas para lograr acceso amplio y sustentable.

» Entender el rol del advocacy como un canal para
influenciar politicas de salud.

» Discutir como trabajar para lograr que los esfuerzos tengan
el impacto deseado
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;Que no es?

Proceso deliberado de influir de forma directa o indirecta : No implica

en tomadores de decision, actores clave o publico de interés para confrontacién

tomar medidas o apoyar una causa u objetivo politico o conflicto

Se basa en la evidencia para hacer recomendaciones a los No implica comprar
decisores y a quienes los influencian influencias
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cPor qué es importante incidir en politicas puablicas?

Politica Publica en Salud Herramientas que permiten un acceso amplio y sustentable a la salud

Marco de referencia para la toma de decisiones del
gobierno con relacion a los objetivos de salud.

Estatutos, Decisiones —~
Leyes Tipos de judiciales
politicas
Programas Reglasy
medidas
o % Equidad:
: Reducir las
Guias, : :
protocolos Planes desnguzjlldades existentes
e y trabajar para lograr
Politicas Macro equidad en la salud.

oH
fatry

Om ’ Acceso:

Crear las condiciones y
proveer los servicios
necesarios para asegurar
la prevencién y el acceso
a los tratamientos.

@ Proteccion:

Proteger a la poblacion
de posibles riesgos
a la salud.
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Factores que inciden en el desarrollo de politicas pablicas

Los hechos validan

Los grupos de la sociedad civil
pueden educar, apoyar, promover
y guiar una posicion politica

la seleccion de una

posicion politica

E

GENERACION DE
DATOS/EVIDENCIA

Los organismos
supranacionales solicitan el
compromiso con una posicion
politica

\y

iy

LIDERES DE OPINION
EN MEDICINA

Los expertos médicos
legitiman una posicion
politica desde un punto
de vista cientifico

<

LIDERES PODEROSOS

ADVOCACY

Las emergencias
sanitarias influyen las
politicas mas alla de la
crisis misma

A

o v

NATIONAL
EN POLITICAS TREND-SETTERS
CRISIS DE SALUD

Otros paises crean

Los expertos en la necesidad de
Ef\lllatig?,s d;muestran emular la adopcion
y de una posicion

razonamiento de una
posicion politica

politica

La sociedad civil organizada puede servir como un vinculo entre los pacientes y el sistema de salud, para comunicar
sus necesidades y aportar mejores soluciones a las problematicas existentes
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El rol de expansion en los grupos de pacientes

El rol tradicional...

Historicamente, las
asoctlaciones de pacientes
han tenido un papel
preponderante en ayudar a
los pacientes a obtener
cobertura para sus
tratamientos.

g,

...un rol en expansion

Estando activamente involucrado en el dialogo sobre la politica de cobertura

Adelantando proyectos e iniciativas para reducir costos, generar evidencia o demostrar el valor de
los tratamientos

Manteniéndose Involucrado en esfuerzos para abogar por la cobertura de tratamientos y
diagnosticos especificos e innovadores, y desafiar las restricciones de acceso

Liderando estudios que destacan la carga de la enfermedad en los pacientes, sus finanzas y la
sociedad en general

Creando conciencia sobre la importancia de promover la investigacion y el desarrollo en el area
de enfermedad

Continuamente posicionando a los grupos como lideres de opinion
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¢Queé valor aportan las asociaciones de pacientes?

Movilizar evidencia para
realzar la credibilidad del
argumento

Fomentar vinculos entre los
investigadores, las asociaciones
de pacientes y los responsables

de crear politicas

Lograr consensos que
respondan a las
necesidades de los
pacientes

Vincular a los responsables de
crear politicas con los
beneficiarios finales de las
mismas (pacientes)

Convencer a los responsables
de crear politicas que el
problema realmente requiere
atencion

Aumentar el alcance de la
politica y llegar a grupos
marginados
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¢Qué hace falta para incidir en politicas?

Actuar de manera estratégica para conseguir cambios en

beneficio de toda la poblacion y lograr un modelo de
participacion organizada y en colaboracion con el gobierno.
La organizacion debe.... i

\6’ i .o'.'o.
A A @
Contar con un - . - . ~ -
A A A Usar herramientas y Construir capacidades y Dlsenar e lmplementar

piiblico planear estrategias recursos s N
planes de evidencia
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Lograr un balance

Posibles actividades:

oW <
Desarrollo de Organizacion de Cursos de
materiales campanas de capacitacion
Entre lo necesario y lo concientizacion
factible

o [
00,
ond JC,
iffin o
Entre lo esencial y lo Convocar reuniones Generar reuniones Monitorear el
deseable con grupos externos “uno a uno” desarrollo de una ley

Considerar la capacidad y & O=
las habilidades de las ‘

S Participar en Preparar
asoctaciones

audiencias publicas informes
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Un rol activo en la toma de decisiones requiere una
mayor preparacion y compromiso

1 B ) b
” k/ R i

fortalezas y logros de las

- . - asociaciones de pacientes
asociaciones de pacientes

en las politicas de salud

Generar alianzas para
limitar las debilidades
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Retos que hemos enfrentado en la
Sociedad Americana Contra el Cancer de Puerto Rico

* Promover proyectos que impactan la salud publica en Puerto Rico en las
areas de:

* Prevencion y cernimiento de la comunidad en general.
* Acceso a los servicios para pacientes de cancer en Puerto Rico.

* Asignacion de fondos gubernamentales para apoyar la lucha contra el
cancer.
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Estrategias para enfrentar estos retos:

1 Coaliciones y alianzas en Puerto Rico
« Aliaonza Pro Acceso a Medicamentos
 Una Sola Voz
« VOCES
« Alionza Los Pacientes Primero
e Coalicion Colorrectal de Puerto Rico

Q Coordinar visitas a los legisladores con informacion educativa.

 Proveer informacidon actualizada sobre asuntos importantes en el
drea de cdncer para someter proyectos que impactaran el drea
de prevencion, deteccidon temprana, servicios directos al paciente,
rehabilitacion y politica publica.

1 Colaborar con ACS CAN
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Enfoque de SACC PR:

« Acceso a la atencidn de pacientes y de aquellos que
buscan servicios de deteccidon temprana.

« Reducir tasas de mortalidad por cAncer de seno y
colorrectal y prevenir 6 tipos de canceres asociados
con el VPH.

* Reducir las barreras para el cuidado de pacientes
con cdancer.



Enfoque de SACC PR:

e Disminuir el consumo de tabaco a nivel
mundial.

» Asegurar gque el sector de la salud sin fines de
lucro y que lucha contra el cancer, tenga
sostenibilidad econémica.

« Abogar por politicas legislativas que aporten o
la accesibilidad de servicios.
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Acciones necesdarias

* Activar la Junta Asesora de Cdncer, conforme lo que
dispone La Carta de Derechos del Paciente y Sobrevivientes
de Cdancer de Puerto Rico y sus enmiendas mas recientes.

- Redactar, actualizar y adoptar los reglamentos pertinentes
establecidos en las leyes vigentes, dentro de un término
definido.

 Centrar el sistema de salud en el paciente, con integracion
de servicios y mejor calidad de vidaq, incluyendo el acceso a
servicios de cuidado prolongado.
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Acciones nhecesdarias

* Proteger y asegurar los fondos gubernamentales que
recibbe SACC PR que tienen un rol fundamental al proveer
los servicios gratuitos a la poblacidn puertorriquena cony

sin cancer.

- Exigir la implantacion inmediata de las leyes ya aprobadas
en beneficio de los pacientes de cancer.
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Agenda legislativa SACC PR

* Ley 40 del 1993 Ley para reglamentar la practica para

fumar.

* Esta ley reglamenta la practica de fumar en determinados
lugares publicos y privados; dispone sobre la habilitacion de
areas para fumar; faculta al Secretario de Salud a establecer y
adoptar reglas y reglamentos para la implantacion de esta Ley;
y para imponer penalidades.

Sociedad
Americana @
o Contra
2

2 el Célncer . salvando Vidas
{

eeeeeeeeeeee



Agenda legislativa SACC PR

* Ley 275, 2012 - Carta de Derechos de los Pacientes y
Sobrevivientes de Cancer.

* Asegurar el bienestar y la proteccion de todo paciente y
sobrevivientes de cancer, sin importar edad, sexo o condicion
social.

* Reconoce las necesidades especiales de pacientes
sobrevivientes de cancer.

* El marco legal que rige la interaccion del gobierno y del sector
privado con esta poblacion.

* Reconoce el derecho a la representacion de las organizaciones
que representan a los pacientes y sobrevivientes de cancer en el
proceso de formulacion de politica publica y fiscalizacion a
traves de una Junta Asesora sobre el Cancer. Sociedad
Americana
) Contra

el ca ncer salvando Vidas
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Agenda legislativa SACC PR

. Ley107, 2012 - Ley de paridad de quimioterapia oral y/o
intravenosa

* Requiere que toda aseguradora, entidad u organizacion de
servicios de salud organizados bajo el Codigo de Seguros de
Puerto Rico que establezca igualdad de cobertura entre los
medicamentos orales contra el cancer y los medicamentos
intravenosos o inyectables, bajo los planes de beneficios de
salud.

» Garantiza el acceso del paciente al cuidado adecuado y evita
disparidad al momento de ofrecerle una terapia.
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Agenda legislativa SACC PR

. Ley177 2015 Ley Angeli Ortiz de Acomodo razonable para
estudiantes con enfermedades crénicas remediables.

- Esta ley aplicara de forma equitativa tanto a estudiantes del
sistema publico de ensefianza como a los estudiantes del
sistema privado.

 Enmienda la Ley 195 del 2012 de la Carta de Derechos de
Estudiantes en Puerto Rico para incluir a los estudiantes de las
escuelas privadas.
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Agenda legislativa SACC PR

. Ley 82,2019 - Ley Reguladora de los Administradores de Beneficios
y Servicios de Farmacia
» Establece la Oficina del Comisionado Regulador de los
Manejadores de Beneficios de Farmacia, mejor conocidos por su
nombre en inglés Pharmacy Benefit Managers (PMBs).
 Esta ley faculta a la Oficina del Procurador del Paciente para
atender quejas relacionadas con reclamaciones de pacientes a

los PMBs.
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Agenda legislativa SACC PR

. Ley142 2020 - Enmienda al C6digo de Segquros y la Ley de
Farmacia de Puerto Rico
 Enmienda el C6digo de Seguros de Puerto Rico para que el

criterio de un médico no pueda ser alterado por las
aseguradoras y asi procurar que los pacientes reciban mejor
cuidado de salud.

* Requiere que se le provea al paciente cubierta inmediata
temporera mientras se lleva a cabo el proceso de aprobaciéon
para que no quede desprovisto de medicamentos.
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itica Publica

Po

En Puerto Rico existen leyes y reglamentos
vigentes para proteger a los pacientes y sobrevivientes de cancer.

A continuacion un resumen.

Ley 275, 2012- Carta de Derechos de los Pacientes y
Sobrevivientes de Cancer
o Establece derechos dirigidos a asegurar el bienestar y la
proteccion de todo paciente y sobreviviente de cancer, sin
importar edad, sexo o condicién social.

« Reconoce las necesidades especiales de pacientes y
sobrevivientes de cancer.

« El marco legal que rige la interaccion del Gobiernoy del
sector privado con esta poblacion.

« Reconoce el derecho a la representacion de las
organizaciones que representan a los pacientes y
sobrevivientes de cancer en procesos de formulacion de
politica publica y fiscalizacion, a través de una Junta Asesora
Sobre el Cancer.

Derechos incluidos en la Carta:

o Garantizar acceso a oncélogos, radio oncélogos y otros
especialistas.

o Reconoce el derecho a la representacion a los pacientes
de cancer para que participen en el proceso de
formulacion de politica publica y fiscalizacién, a través de
una Junta Asesora Sobre el Cancer.

o La cubierta especial del plan de salud del Gobierno le sera
provista a todo beneficiario diagnosticado con cancer en
un periodo no mayor de 72 horas.

o Las aseguradoras no podran rechazar ningun tratamiento
que esté pactado y/o dentro de los términos y
condiciones del contrato de salud suscrito entre las
partes, cuando medie una recomendacién médica.

o Todo paciente de cancer tendra derecho a conocer y
entender el plan de tratamiento, rehabilitacion y el
protocolo de manejo de dolor.

o Todo hospital o centro de cuido, asi como médicos y
demas entidades, deberan respetar las directrices dadas
por los pacientes en cuanto a tratamiento o a su
interrupcion.

o La condicién de paciente y sobreviviente de cancer no
sera causa para cambio, eliminacion o recorte en el
puesto o cargo en que desempefia, o traslado involuntario
o sanciones administrativas de ningun tipo.

o Los pacientes diagnosticados con cancer tendran acceso
razonable a los ensayos clinicos y al tratamiento.

o Derechos para estudiantes universitarios pacientes y
sobrevivientes de cancer, derecho a la readmision, no
sujeto al proceso evaluativos de un comité de readmision,
con prioridad a los cursos interrumpidos.

o Incluye derechos adicionales y dirigidos a pacientes con
cancer a pacientes pediatricos, geriatricos, estudiantes,
mujeres, residentes de las islas municipio de Vieques y
Culebra.

Ley 107, 2012- Ley de paridad de quimioterapia oral y/o
intravenosa.

o Requiere a toda aseguradora, entidad u organizacion de
servicios de salud organizados bajo el Cédigo de Seguros
de Puerto Rico que establezca igualdad de cobertura
entre los medicamentos orales contra el cancer y los

medicamentos intravenosos o inyectables, bajo los
planes de beneficios de salud.
« Garantiza el acceso del paciente al cuidado adecuado
y evita disparidad al momento de ofrecerle una
terapia.

Ley 82, 2019- Ley Reguladora de los Administradores de
Beneficios y Servicios de Farmacia. (*)

o Establece la Oficina del Comisionado Regulador de los
Manejadores de Beneficios de Farmacia, mejor
conocidos por su nombre en inglés Pharmacy Benefit
Managers (PBMs) y dispone lo siguente:

« Esta adscrita al Departamento de Salud.

« Supervisa y fiscaliza los PBMs y toda entidad similar
que contrate servicios con las farmacias en
Puerto Rico.

« Los PBMs son intermediarios que negocian los
servicios y costos de medicamentos entre empresas
farmacéuticas y terceros pagadores, como el
Gobierno, comparias de seguro empresas y
pacientes.

« Los PBMs tienen un gran impacto en la politica
publica de atencion a la salud, ya que administran la
cobertura del plan de medicamentos a miles de
pacientes en la isla a través de contrataciones con
las farmacias.

- Esta ley faculta a la Oficina del Procurador del
Paciente para atender quejas relacionadas con
reclamaciones de pacientes a los PBMs.

(%) Esta reglamentacion es necesaria para facilitar la prestacion de servicios
de salud y proteger al paciente.

* Al momento, esta ley estd detenida por la Junta de Supervision y
Administracion Financiera para Puerto Rico en espera del informe de
impacto econémico seguin lo requiere la Ley PROMESA.

Ley 142, 2020- Enmienda al Cédigo de Seguros y la Ley de
Farmacia de Puerto Rico

o Enmienda el Cédigo de Seguros de Puerto Rico para
que el criterio de un médico no pueda ser alterado por
las aseguradoras y asi procurar que los pacientes reciban
mejor cuidado de salud.

o Requiere que se le provea al paciente cubierta inmediata
temporera mientras se lleva a cabo el proceso de
aprobacion para que ninguin paciente quede desprovisto
de medicamentos.

Ley 79, 2020- Ley Especial para Asegurar el Acceso al
Tratamiento y Diagnéstico de los Pacientes de Cancer
(Ley Gabriela Nicole Correa*).

o Se adopt6 para reglamentar, uniformar y fiscalizar las
normas en cuanto al tratamiento y diagnéstico para
pacientes de cancer en Puerto Rico. El criterio médico
es el que debe prevalecer al momento de aprobar
del tratamiento.

o Exige que todo plan médico, individual o grupal, debera

remitir su aprobacién o denegacion de medicamentos,
tratamientos y pruebas diagnésticas dentro de un

término de 24 a 72 horas de recibida la solicitud o
dentro del término de 24 horas, de tratarse de un caso
marcado urgente o expedito; de no ser asi quedaria
aprobado automaticamente.

o Prohibe el uso de ciertas clausulas discrecionales a las
aseguradoras.

o Crea la Junta Asesora sobre el Cuido y Tratamiento del
Paciente y Sobreviviente de Cancer, para asesorar al
Gobernador de Puerto Rico en torno a la formulacién e
implementacion de politica publica sobre el control del
cancer y los derechos de los pacientes y sobrevivientes
de cancer, asi como, de sus familias.

« Esta Junta enmend¢ la creada mediante la Ley Num.
275-2012 en la Carta de Derechos de los Pacientes y
Sobrevivientes de Cancer.

« LaJunta Asesora adoptara las guias de la Red Nacional

Integral del Cancer (“NCCN Guidelines, en inglés”) y podra
formular protocolos adicionales considerando las
mencionadas guias para los tratamientos, medicamentos y
pruebas diagndsticas, seglin cada una de las condiciones
de céncer, asi como los necesarios para atender y
minimizar sus efectos adversos, seguin dispuesto por la
“Ley de Normas Uniformes para el Tratamiento y
Diagnéstico de Pacientes de Cancer en Puerto Rico".

La Junta Asesora estara compuesta por el Secretario de
Salud (Presidente), el Director Ejecutivo del Centro
Comprensivo de Cancer de la Universidad de Puerto Rico,
el Procurador de la Salud, o por sus representantes
autorizados; por un miembro en representacion de las
instituciones hospitalarias dedicadas al tratamiento e
investigacion del cancer; un representante de la
Asociacion de Hematologia y Oncologia de Puerto Rico, un
representante de la Asociacion de Radio Oncélogos de
Puerto Rico, un representante de la Asociacion de
Enfermeras Oncdlogas, un representante de la Coalicion
de Control de Cancer de Puerto Rico que agrupa la
mayoria de las coaliciones de diferentes canceres de
Puerto Rico y un miembro de la Asociacion Americana del
Céncer Capitulo de Puerto Rico.

o La Ley exige 90 dias, a partir de la aprobacion de la Ley,
para que la Oficina del Comisionado de Seguros, la
Administracion de Seguros de Salud y la Oficina del
Procurador del Paciente establezcan o enmienden
cualquier reglamentacién que sea necesaria para
cumplimentar lo requerido en esta Ley.

o Deigual forma, la ley dispone que el Comisionado
emitir los reglamentos necesarios para fomentar el uso
de primas adecuadas y proteger al tenedor de la péliza
o certificado en caso de un aumento considerable en las
tarifas, ante la aplicacion e implantacion de las
disposiciones de esta Ley y para establecer estandares
minimos de educacion de los productores, de practicas
de mercadeo, de compensacion a los productores, de
evaluacién a los productores, de sanciones y de
notificacién de las practicas para los seguros de
cuidado prolongado.

« *El nombre corresponde a una paciente de cancer, hija del

ex senador Eric Correa, quien también fue uno de los
autores de la pieza legislativa.

Ley 10, 2020- Ley del Derecho a la Deteccién Efectiva del
Céncer de Seno.

o Tiene el propésito de fortalecer la deteccioén y el
tratamiento de cancer de seno de manera temprana.

o Enmienda el Cédigo de Seguros de Puerto Rico y obliga
atoda aseguradora y entidad que brinde servicios de
salud a proveer como parte de los beneficios de cuidado
preventivo de su cubierta basica, mamografias y otras
pruebas de diagnostico o deteccion temprana de cancer
de seno.

o A esos efectos, las aseguradoras deben cubrir una
mamografia anual y otras pruebas diagndsticas si asf lo
determina el médico, y no pueden excluir o discriminar
cobertura por condiciones preexistentes.

Acciones necesarias
para asegurar el

mejor bienestar
de los pacientes
y sobrevivientes
de cancer:

« Activar la Junta Asesora de Cancer, conforme lo que
dispone La Carta de Derechos del Paciente y
Sobreviviente de Cancer de Puerto Rico y sus
enmiendas mas recientes.

« Redactar, actualizar y adoptar los reglamentos
pertinentes establecidos en las leyes vigentes, dentro de
un término definido.

« Centrar el sistema de la salud en el paciente, con
integracion de servicios y mejor calidad de vida,
incluyendo el acceso a servicios de cuidado prolongado.

« Proteger y asegurar los fondos gubernamentales que
recibe SACCPR y que tienen un rol fundamental al
proveer los servicios gratuitos a la poblacién
puertorriqueiia con y sin cancer.

« Exigir la implantacién inmediata de las leyes ya
aprobadas en beneficio de los pacientes de cancer.

Contacto:

Maria Cristy

Vicepresidenta Servicios al Paciente
Sociedad Americana Contra el Cancer de PR

(787)764-2295 2
Urb La Merced 566 Calle Cabo &neeen
Alverio Hato Rey, PR 00918 s

Este proyecto es gracias a una aportacion educativa de Merck.
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Conversemos

Foro de Panelistas
Juntos en una SOLAVO/Z
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Proximos Eventos
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Conectados por los
Pacientes

Https://conectadosporlospacientes.com
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iGracias por participar!
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iRecuerda completar la
encuestal



