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Principales áreas de interés para las 
organizaciones nacionales de IPOPI

Fuente: Datos no publicados de la encuesta IPOPI Principles of Care Implementation Survey 2018 

57 respuestas

9 en blanco



Organización Mundial de la Salud (OMS) & 
Naciones Unidas (ONU) 

Por qué nos interesan? 

- Por las referencias específicas a las IDPs, su tratamiento o 
diagnóstico

- Por las políticas que desarrolla favorables 

a las enfermedades raras

- Por el gran hincapié que hacen en la 

Cobertura Sanitaria Universal 

ONU

OMS



Organización Mundial de la Salud (OMS)

Qué es? 

- Agencia de la ONU especializada en coordinar políticas de sanidad 
internacional

- Objetivo: alcanzar el grado más alto posible de salud para todos. 

- Todos los países están representados

Qué hace? 

- Ayuda a los países para que sus ciudadanos tengan servicios de 
salud integrados, centrados en las personas, equitativos y a precios 
asequibles; 

- Facilitar el acceso a las tecnologías sanitarias asequibles, eficaces y 
seguras





Organización Mundial de la Salud (OMS)

Recomendaciones s/ medicamentos – Inmunoglobulinas

- Las inmunoglobulinas (Igs) están reconocidas como 
medicamentos esenciales por la OMS 

- Tanto la intravenosa como la subcutánea y la intramuscular

- Son esenciales tanto para niños (lista pediátrica) como para 
adultos (lista de adultos)

- Las Igs son consideradas esenciales para las 
Inmunodeficiencias Primarias (IDPs)

IDPs & 

tratamiento





Organización Mundial de la Salud (OMS)

Recomendaciones s/ medicamentos – Inmunoglobulinas

De qué nos sirven? 

- Los países deben traducir esta lista a su situación nacional. 

- Las IGs no son “raras” o “medicamentos extraños” – ya 
reconocidos a nivel internacional

- Es necesario que los gobiernos incluyan estas terapias para 
sus ciudadanos con IDPs. 



Organización Mundial de la Salud (OMS)

Recomendaciones s/ tests diagnósticos

- Los países deben traducir esta lista a su situación nacional  

- Es una lista relativamente “nueva” → sólo 2 ediciones 
publicadas

- En la 2ª edición, IPOPI & IUIS consiguieron incluir las IDPs y 
ciertos tests diagnósticos dentro. 

IDPs & 

diagnóstico





IDPs

Organización Mundial de la Salud (OMS)

Reconocimiento de las IDPs

- IDPs como “enfermedades prioritarias”: aquellas para las que 
se necesita de un diagnóstico especializado, de infrastructuras 
de monitorizaje, y/o de un cuidado médico especializado, y/o 
formación especializada. 

→ las IDPs no son enfermedades nuevas – reconocidas de 
manera continuada por la OMS desde la década de los 70

- IDPs: es la única enfermedad minoritaria que cuenta con 
sección específica en la Lista de Diagnósticos Esenciales

→ Está detallada al mismo nivel que el cáncer, la hepatitis C o la malaria





Naciones Unidas (ONU)

Qué es? 

- Organismo internacional compuesto por 193 estados

Qué hace? 

- Promueve el desarrollo sostenible, los derechos humanos y la ayuda 
humanitaria, entre otros 

Por qué nos interesa?

- Por los pasos dados a favor de la cobertura

sanitaria universal y los derechos humanos, 

incluidos los de las personas con 

enfermedades raras



Naciones Unidas (ONU)

• Cobertura Sanitaria Universal

• Enfermedades raras/minoritarias



Naciones Unidas (ONU)

• IPOPI sigue trabajando, mediante alianzas con otras 
organizaciones internacionales de pacientes, en obtener una 
declaración de la ONU sobre enfermedades raras

Razón? Para facilitar el trabajo de nuestras organizaciones 
nacionales en el día a día



Foro de Cooperación Económica
Asia-Pacífico (APEC)
• Qué es? 

• Un foro económico internacional

• Qué hace? 
• Objetivo es crear una mayor prosperidad mediante la promoción de un 

crecimiento equilibrado, inclusive, sostenible, innovador y seguro y 
mediante la aceleración de la integración económica regional.

• Por qué nos interesa? 
• Por sus recomendaciones sobre el acceso a terapias para pacientes 

con inmunodeficiencias primarias o su plan de acción sobre 
enfermedades raras. 



Foro de Cooperación Económica
Asia-Pacífico (APEC)



Foro de Cooperación Económica
Asia-Pacífico (APEC)
Recomendaciones para mejorar el acceso a terapias seguras para 
personas con Inmunodeficiencias y enfermedades de la sangre 
(2017): 

- priorización de IGs para pacientes con IDPs

- rápido diagnóstico 

- IGs desarrolladas con altos estándares de calidad

- conocimiento medico

- políticas de acceso a

medicamentos

- sistema seguro de 

colecta de sangre



Conclusiones

• Pasos internacionales en favor de las IDPs, de las enfermedades 
minoritarias y de la cobertura sanitaria universal.

• Desarrollo positivo a nivel internacional no implica desarrollo a 
nivel nacional 

→ pero ayuda! 

• Herramientas de base para incidencia política y/o médica nacional

→ conocido, existente, comunidad reconocida 
internacionalmente

• IPOPI como apoyo para campañas nacionales



Muchas gracias por la atención!

facebook.com/IPOPIPID

@IPOPI_info

TV.IPOPI.org


