Barreras de acceso para
pacientes reumaticos en
la region Panamericana

Resultado de la encuesta realizada entre el 11 de
abril y el 8 de mayo de 2022, con 629 pacientes de
13 paises de América Latina, revela las principales

barreras de acceso de los pacientes reumaticos en la nsepn"

region Panamericana.
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Demografia de Ameérica Latina

35 countries

952 millones
habitantes

15% Enfermedades Reumaticas
Segun la Organizacion Mundial de

la Salud (OMS) .
&,
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Escenario de acceso al reumatologo en la
region panamericana

Ameérica Latina tiene una tasa media

] Reumatologo
106,838 habitantes




629 participantes de 13 paises latinoamericanos

Brasil
Chile
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Panama
Mexico
Pery
Rep. Dominicana

Uruguay
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Grupo de edad

Perfil de pacientes reumaticos
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91% Mujer
Q% Hombre

\\

46-55 anos | 46 a 55 anos

36-45 anos | 36 a 45 anos

Mas de 55 afios | Maiores de 55 anos

26-35 anos | 26 a 35 anos

18-25anos 118 a 25 anos

Menos de 18 afios | Menores de 18 anos
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Enfermedades reumaticas mas frecuentes en pacientes
reumaticos atendidos por asociaciones de pacientes en la
region panamericana

Enfermedades reumaticas mas
comunes

Artritis Reumatoidea

‘ LUpus
Espondilitis

Artritis Psoriasica

o Artritis Reumatoidea - 51%
e Lupus - 20%

e Espondilitis - 10%

o Artritis Psoridsica - 6%

e Fibromialgia - 5%

Fioromialgia
Artritis Idiopatica Juvenil

e Artritis Idiopdtica Juvenil - 3%

Esclerodermia
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. e Esclerodermia - 2%
Osteoporosis

e Osteoporosis - 1%

Artrosi .
oS e Artrosis - 1%
Vasculitis e Vasculites - 0,5%
Gota e Gota-0,32%
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Comorbilidad asociada al diagnéstico de enfermedad
reumatica

51%

Otras comorbidades

5.9%

Triglicéridos altos
10.3%

Hipertencion arterial
36.8%

Diabetes
11.5%

Dislipidemia
17.6%

Obesidad

/ 17.9%

ASOPAN
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Como los pacientes reumaticos en la region Panamericana
tienen acceso a la atencion medica

Acceso al Sistema de Salud

L41% Salud Publica
29°% Salud Privada

23% Seguro de Salud

6°% Sin acceso al
sistema de salud
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Disponibilidad del especialista en reumatologia en la ciudad
donde vive el paciente reumatico

860/ Tratamiento con un
o ,
reumatologo

147 ratamiento con otro
o o .
medico especialista
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¢De que forma estas siendo atendido para el seguimiento de
tu enfermedad reumatica actualmente?

85% De forma presencial

10% Pe form_a hibrida: .
presencial y telemedicina

5% Telemedicina
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¢Actualmente, estas recibiendo tus controles de forma
adecuada en tiempo y forma?Atualmente, vocé ou seu
familiar, esta recebendo suporte médico adequado ?

Si

NO

0 200 400 600

19% No estdn recibiendo el apoyo médico adecuado.
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El tratamiento farmacologico de las enfermedades

Acceso a medicamentos reumdticas en la regién Panamericana

41%

22%

18%

17%

Es entregado de forma gratuita
por el Estado

El paciente paga parcialmente
por sus medicamentos

Es entregado de forma gratuita
por seguro de salud

El paciente paga integramente
su medicacion.
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A di ¢ Retrasos en la entrega de medicamentos - interrupcion en el
sose ezl Eelizhne s suministro de medicamentos

o Reportan interrupciones en el
34% . o
tratamiento farmacologico de su

enfermedad reumdtica, por
irreqularidades en el

abastecimiento de medicamentos
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Medicamentos con irregularidades en la continuidad del suministro

No hay escasez de medicamentos
Hidroxicloroquina
Metotrexato
Leflunomida
Adalimumabe
Prednisona
Tocilizumab
Etanercept
Sulfassalazina
Rituximab
Cloroquina
Golimumab
Micofenolato
Azatioprina
Ibuprofeno
INfliximab
Tofacitinib
Dexametasona
Abatacept
Secukinumab
Certolizumab
Inmunoglobulina humana
Ciclofosfamida
Baricitinite
Ustekinumab
Upadacitinib

100%
31.3%
12.4%
12.1%
9.1%
7.8%
7.5%
5.6%
5.4%
4.6%
4%
3.5%
3.3%
3.2%
3%
2.5%
2.4%
2.1%
1.9%
1.3%
1%
0.6%
0.6%
0.5%
0.3%
0.3%
0.2%

H
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Tiempo en que los pacientes reumadticos reportaron
haber enfrentado interrupciones en el tratamiento por
irregularidades en el suministro de medicamentos.

Acceso a medicamentos

25% 15 dias

12% Mds de 61 dias

11% Entre 16 - 30 dias
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Relacion entre meédico y paciente

590/ Consideran que la comunicacion y
o LI 4 Y 4 -
relacion con su méedico es
excelente.
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Participacion en asociacion de
pacientes.

60%

Declaran que forman parte de las
actividades de asociaciones de
apoyo a pacientes reumaticos.

ASOPAN survey on the scena

rio of rheumatic patients in Latin America - Real Life Data




Pacientes infectados con COVID-19 Como fue la evolucidn de los pacientes reumdticos con covid-19
en la region panamericana, desde la perspectiva del paciente

43% Illgn sido infectados con COVID-

330/ Solamente sintomas leves,
© queddndome en casa

20/ Sintomas graves, con ingreso a
O centro asistencial y monitoreo
avanzado
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Pacientes infectados con COVID-19 Inmunizacion del paciente reumatico - COVID-19

o Recibid la vacuna contra el
97/° Covid-19

98% 3 dosis 23% 4 dosis

No fueron vacunados - COVID-19

ASOPAN survey on the scenario of rheumatic patients in Latin America - Real Life Data




Programa o politica de salud de vacunacion a personas
Inmunizacién contra otras con Enfermedades reumaticas

enfermedades oportunistas

69 De los pacientes declaran que en
o ,
Su pais cuentan con un programa

gratuito de vacunacion contra
enfermedades oportunistas.

80% Gripe Influenza 29% Neumonia
28% Hepatitis 28% ',"us de Fapilomo

1[e /A Declaran que en su pais no cuentan con un
programa de vacunacion gratuito.
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Perspectiva del paciente sobre el Impacto de la pandemia en el tratamiento de las
estado actual de su enfermedad enfermedades reumaticas en América Latina
reumatica

© Afirman que hubo un impacto
64% . .
negativo en el tratamiento de su
enfermedad reumatica durante la
pandemia y esto contribuyo al
empeoramiento de su calidad de
vida.

Declaran que no tuvieron impacto
26 en el control de su enfermedad
© reumdtica. Este numero es
compatible con el numero de
pacientes que son atendidos en el
sistema de salud privado.
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Documento cientifico realizado por medicos y pacientes,
senalando las necesidades de atencion de los pacientes
reumaticos en la region Panamericana

- MANIFIESTO
- _EHI[:AN[]S[IBHE En 2019, durante el 2° Congreso de Pacientes Panlar, se

celebrd la reunion de pacientes lideres para evaluar la
situacion actual de los pacientes de enfermedades
reumdticas en las ameéricas. De dicha reunidn se
establecen los puntos a mejorar, ya sea a través de
politicas publicas de salud, de leyes de proteccion al
trabajo y la discapacidad como también la mejora en la
| clinica para lograr diagndsticos tempranos y acceso
R RANLA oportuno a la medicacion. Estos puntos se elevan a
PANLAR para que se elabore el Manifiesto Panamericano
de Necesidades de Paciente con Enfermedades
Reumadticas.

Juntos, pacientes ¢

profissionais 0e sadae
v abalhar pari

Pan-American Manifesto for Rheumatic Diseases - PANLAR




 MANIFIESTO

MRNAMERICAND SOBRE
SENFERMEDADES.

QEAN LAR

12 puntos sobre las necesidades de atencion para pacientes reumaticos.

Manifiesto Panamericano de Enfermedades Reumaticas - PANLAR

Informacion y educacion

Signos y sintomas de enfermedades reumdticas.

Educar y entrenar

estudiantes de ciencias de la salud y equipos de
atencion primaria sobre enfermedades reumdticas
para aumentar las posibilidades de deteccidn oportuna

Garantia de deteccion temprana

diagndstico oportuno y derivacion a un especialista
para pacientes con enfermedades reumdticas.

Equipo multidisciplinario

Abordaje integral del paciente y la familia
incluyendo (necesidades fisicas, emocionales,
sociales y de rehabilitacion).

Organizaciones de Pacientes como referencia

Puntos en relacidon con la informacion, la educacion, el
seguimiento de las necesidades y la promocién

Derechos laborales y educativos

De personas con enfermedades reumdticas para
adultos, jévenes y ninos.

Pan-American Manifesto for Rheumatic Diseases - PANLAR
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Garantizar el acceso a la tecnologia sanitaria

para la poblacidon con enfermedades reumdticas

Incluir a las organizaciones de
pacientes en la toma de decisiones

Promover alianzas estratégicas

con sociedades  cientificas, @ academia, organismos
gubernamentales - para la toma de decisiones compartida.

Activar estrategia de colaboracién conjunta

con el fin de garantizar el trabajo de las organizaciones
de pacientes como referente en la educacion para el
autocuidado de los pacientes reumdticos.

Acceso a tratamientos para el dolor

Implementar las acciones necesarias para garantizar
los tratamientos del dolor y los cuidados paliativos.

Proteger a los ninos y jévenes

afectados por enfermedades reumdticas y garantizar todos
los puntos especificados en el Manifiesto Panamericano.



Programa Piloto de Formacion de Paciente Experto PANLAR en
Enfermedades Reumaticas

MANIFIESTO
\MERICAND SOBRE

Weaniar &,

NA DE ASOCIACIONES
DE PACIENTES REUMATICO!

Pan-American Manifesto for Rheumatic Diseases - PANLAR



WWW.PACIENTESPANLAR.ORG

Inicio  Congresos

Curso de
Paciente activo
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Y asi sigue ASOPAN trabajando junto
a PANLAR para que nadie en nuestro
Continente quede incapacitado por
una enfermedad reumatica
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Thank You

Mrs. Maria Mercedes Rueda
Vice President of ASOPAN

www.asopan.org
O ® 0 ©

o www.facebook.com/pg/RedAsopan e https://twitter.com/redasopan

e https:.//www.instagram.com/redasopan/




Gracias

Enma Pinzon

www.asopan.org

redasopan@gmail.com @redasopan



