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Resumen del Proyecto

El siguiente trabajado tiene como finalidad comprender las dificultades que presentan los
profesionales de la salud, los pacientes y su soporte familiar, como también las ONGs en
referencia a los antibidticos para inhalacion en el segmento de la Fibrosis Quistica, con el
fin de disefiar estrategias de marketing pertinentes para el lanzamiento del producto

Cayston en el mercado de la Neumonologia.

La Fibrosis Quistica pertenece al mercado de las enfermedades huérfanas o también
llamadas enfermedades “raras”, ya que afectan a un nimero reducido de personas a nivel
mundial. Estas suelen ser enfermedades cronicas generadas por desérdenes genéticos que
requieren de especial involucracion por parte del paciente y ndcleo familiar, aunados con el
médico para el seguimiento de la salud del paciente, con el fin de prolongar su calidad de

vida.

Se propone trabajar en el campo de la investigacion cualitativa, para identificar dificultades
actuales, y plantear soluciones que resulten de valor para el mismo. Segln los resultados
obtenidos se presentaran nuevas estrategias de promocién y relacion con el target objetivo
que resulten eficientes para el lanzamiento de Cayston, antibidtico de inhalacion para la

Fibrosis quistica, y para el desarrollo del negocio en este segmento.

Palabras Claves: Neumonologia, Neumonélogo, Enfermedad Multisistémica, Equipo Multidisciplinario de

Salud, Fibrosis Quistica, Sistema de Salud, Pseudomona Aeruginosa, Adherencia al Tratamiento.


https://www.google.com.ar/search?q=equipo+multidisciplinario+de+salud&espv=2&biw=1024&bih=655&tbm=isch&tbo=u&source=univ&sa=X&sqi=2&ved=0CBoQsARqFQoTCLS46-Dg-cgCFQKjHgod_eoH8A
https://www.google.com.ar/search?q=equipo+multidisciplinario+de+salud&espv=2&biw=1024&bih=655&tbm=isch&tbo=u&source=univ&sa=X&sqi=2&ved=0CBoQsARqFQoTCLS46-Dg-cgCFQKjHgod_eoH8A
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Introduccion

Cayston es un antibiotico para inhalacion utilizado en la patologia Fibrosis Quistica.
Actualmente en Argentina, no se comercializa y su competencia es TOBI / TOBI Podhaler

de Novartis.

Por medio del siguiente trabajo, en primer lugar se investigara y evaluaré la viabilidad para
la comercializacion de Cayston en Argentina. Por otro lado se realizara un estudio de
campo para identificar los aspectos positivos y negativos, para lograr adherencia con los
antibioticos de inhalacion para el profesional de la salud y la fundacion de Fibrosis
Quistica, en relacion al paciente/grupo familiar, con el fin de identificar dificultades en los
procesos de recomendacion, uso del producto y adquisicién del mismo. De esta manera se

podran establecer estrategias de marketing pertinentes para el ingreso en dicho segmento.

¢ Qué es la Fibrosis Quistica?

La fibrosis quistica es una enfermedad crénica, incurable y no contagiosa, que se manifiesta
desde el momento del nacimiento. Dicha enfermedad afecta a diversos érganos del cuerpo,
pero la afectacion pulmonar es la mas grave y puede llevar a le necesidad de un trasplante.
Para controlar la enfermedad se requieren varios tratamientos, dedicacion del paciente y

acompariamiento familiar.

En la actualidad, se logré prolongar la esperanza de vida hasta los 40 afios. Los objetivos
principales para mejorar y extender la vida, en la patologia Fibrosis Quistica, se basa en
contar con un grupo familiar comprometido e informado para convivir y adaptarse a la
enfermedad. La misma requiere de controles periodicos, evitar las exacerbaciones
pulmonares por medio de medicamentos antiinflamatorios y antibi6ticos, mantener una
adecuada nutricién, desarrollar mecanismos de adaptacion del paciente en su entorno,
establecer habitos de salud positivos, y ser responsable con el tratamiento de kinesioterapia

del aparato respiratorio.

El tratamiento de la FQ, debe ser desarrollado de forma holistica de modo de apaliar todos

los aspectos de la enfermedad. El equipo de médico que acompaiia al paciente durante toda



su vida es un equipo multidisciplinario integrado por Neumondélogos, Nutricionistas,

Genetistas, Kinesiologo y en algunos casos Psic6logos.

Dentro de las terapias disponibles para el tratamiento de la Fibrosis Quistica, Cayston
75 mgl (Aztreonam lisina), forma parte del grupo de antibioticos inhalados y es utilizado
para combatir las infecciones por Pseudomonas Aeruginosas que afectan a los pulmones.

Segmento: Enfermedades Huérfanas

La oportunidad de ingreso al segmento de la FQ, por medio del lanzamiento del producto
terapéutico Cayston, para la Fibrosis Quistica en Argentina, requiere de la adaptacion de las
actuales estrategias de marketing del departamento de enfermedades especiales como:
oncoldgicas, infecciosas y virales, a un mercado de enfermedades huérfanas que requiere de

un accionar particular.

El modelo de estrategia competitiva para dicho producto debe ser, el denominado por
Michael Porter?, Estrategia de Enfoque. Observamos que las condiciones del mercado de
Cayston son coincidentes con lo desarrollado por el autor. En primer lugar los
consumidores tienen necesidades especificas. En segundo lugar cumple con la condicion de
mercado de nicho (la cantidad actual de pacientes diagnosticados en Argentina es de 1.000
y el nimero total de médicos Neumondlogos especializados en dicha patologia en
Argentina es de 15). En tercer lugar, los resultados gananciales estan dados por pocas
ventas a un costo de adquisicion alto, (el precio de venta al publico actualmente en EE.UU,
segtin Monthly Prescribing Reference® es de U$D 6.822, para un tratamiento de 28 dias.
Debe utilizarse en forma de nebulizaciones 3 veces al dia, y requiere de un nebulizador
especial, comercializado por Rocimex SRL; bajo el nombre de E-Flow Rapid (PARI). El

mismo debe adquirirse por Unica vez, y su costo actual en el mercado Argentino es de U$D

!Cayston; Gilead Sciences, Inc. [en linea] [consulta: 06/2015]. Recuperado de: https://www.cayston.com/.
“Michael E. Porter. (1992). Estrategia Competitiva: Técnicas para el Analisis de los Sectores Industriales y de
la Competencia. México: CECSA.

*Monthly Prescribing Reference. [en linea] [consulta: 06/2015]. Recuperado de:
http://www.empr.com/cayston/drug/3596/.
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2.793.). Por ultimo, en relacion a la competencia, quien se encuentra actualmente en dicho

segmento es Novartis con los productos Tobi y Tobipodhaler.

Desde la mirada estratégica del negocio, este medicamento de nicho del aérea Productos
Especiales presenta un nuevo segmento interesante para insertarse y desarrollar en el
mercado de la FQ. Asi mismo, es importante su ingreso ya que posibilita trabajar el
posicionamiento del laboratorio para el desarrollo de futuros medicamentos de elaboracién

propia dentro del mismo mercado.

Por otro lado, desafia a pensar y disefiar herramientas de marketing promocional con el fin
de educar y acompariar al profesional y al paciente, dado al nimero reducido del segmento.
De esta forma se busca apuntar los esfuerzos del marketing farmacéutico de promocion al
desarrollo de programas de apoyo de formacién para el médico y acompafiamiento en el

tratamiento al paciente, para crear valor institucional.

Por ultimo, es un desafio personal y laboral, poder aplicar los conocimientos aprendidos
durante la especializacién de Marketing Estratégico, en una situacién real y de alta

importancia para la organizacion que permite mi desarrollo profesional.



\ Analisis macro y micro del sector industrial:

' Andlisis de la Industria:

El sector industrial farmacéutico, se encuentra regulado por el estado, en relacion a los
productos, precios, promocion y canales de distribucion. Es importante considerarlo ya que

la industria actia mediante las camaras, para aunar las fuerzas del sector.

En Argentina, se encuentran tres cdmaras para la industria farmacéutica, Camara Argentina
de Especialidades Medicinales (CAEME), Camara Industrial de Laboratorios
Farmacéuticos Argentinos (CILFA) y la Camara Empresaria de Laboratorios
Farmacéuticos (COOPERALA). Gador S.A. es miembro de CILFA, ya que esta reine a los
laboratorios nacionales, como COOPERALA, en cambio CAEME congrega a los

laboratorios internacionales radicados en nuestro pais.

Los segmentos de la industria farmacéutica, se dividen segtn la comercializacion de los
medicamentos. Por un lado estan los llamados OTC (Over The Counter), que son aquellos
de venta directa, sin prescripcion, donde la compra depende de la iniciativa del propio
usuario. Por otro lado, los medicamentos de mercado ético, PC (Primary Care), aquellos
que requieren una prescripcion médica por un profesional de la salud, y por ultimo los PE,
(Productos de Especiales), que ademas de requerir prescripciones médicas, utilizan el
sistema de trazabilidad, el cual se detalla en la Resolucion N° 435/2011 de la ANMAT,
para asegurar su control y contribuir a erradicar la circulacién de medicamentos

fraudulentos.

Asi mismo, se establecen otras obligaciones y controles de los procedimientos en areas
como: produccion, farmacovigilancia, cadena de comercializacion y promocion del

producto.

Dentro del mercado farmacéutico ético (productos de venta bajo receta), Gador S.A., se
encuentra tercero dentro de las primeras 15 compafiias farmaceuticas, segun el cierre al

2014, en relacion a las ventas en ingresos y unidades en el mercado. En primera posicion se


http://www.anmat.gov.ar/webanmat/Legislacion/Medicamentos/Resolucion_435-2011.pdf

encuentra Roemmers con el 10% del Market Share, en ingresos por venta, segundo lugar

Bago con el 5%, y el tercero Gador S.A. con el 4,9%*. Es una industria en crecimiento

paulatino y sostenido.

Rkg. Laboratories TAM ~ 12/2014 TAM ~ 12/2013 vs. 2014

USS | UNIT UsSS % Units % UsSS Units
oo JOTAL | 5:410.990.993| 1000 | 515.890.643| 100,0 | -876 | -1,55
..... 101 | . ROEMMERS | . .544.827.8%| 101 | 55802273 108 | 937 | 084
..... 2 .5 [ ... BAGO | 268449631 50 |  24518.188| 48 | -802 | -144 |
_____ 3 |2 | . GADOR  [...262752495 49 | 29494655 57 | -527 | 054 |
_____ 4.1.6 | CASASCO  |...253.286.652] 47 | 20057.843) 39 | 063 | 606
S5 | 18] F RAFFO | 222329426 41 | 14205704 2,7 | -357 | 228 |
_____ 6 |8 | . BAUARDA | . 211.660.155| 39 | 19251700 3,7 | -500 | 091 |
7 |7 | ELEA | 209400955 3,9 | _ 19.273.398| 3,7 736 | 277
..... 8 |.A4 | . MONTPELLIER |  197.219.610] 36 | 25386002} 49 | -861 | 099
_____ 9 .14 | IVAXARGENTINA | 175452268 3,2 | 12957862 2,5 | -1253 | -734
210 |17 | GLAXOSMITHKLINE PH| 156.614.810( 29 | .. 10.936.804| 2,1 | 845 .. 5,20 |

11 3 BAYER 155.566.964 2,9 26.287.405| 5,1 -12,78 -1,51
BECN T PRZER | 153863350] 28 | 16713351 32 | 1781 | 144
13 | 18 | SANOFIAVENTIS |~ 152.265976| 28 |  9.249.894| 18 | 897 | 049
aa e Loowvesmo 1 144471952 27 | 18038540 35 | 908 | -2,08 |

15 19 NOVARTIS PHARMA 137.511.443 2,5 8.851.385( 1,7 -13,21 -5,69

* Others * 2.165.317.410| 40,0 204.965.639| 39,7 0,00 0,00

4
Source: GADOR S.A. RANES Dec 2014



Andlisis de la Organizacion:

Se realizard un andlisis de la organizacion en relacién a los componentes y factores que son
claves para el éxito en el mercado, por medio de la descripcion de la compariia, como asi
también de sus colaboradores, clientes, competencia y contexto. A traves del siguiente
andlisis del mercado farmacéutico de Productos Especiales, en relacion a la Fibrosis
Quistica, se desea detectar y evaluar: fortalezas, debilidades, amenazas y oportunidades

para la evaluacion de factibilidad de Cayston en Argentina.

‘ Compaiiia:

Gador S.A. es una empresa 100% de capital Argentino, fundada en 1940, con un total de

980 empleados.

Su mision es: Producir medicamentos para la salud humana, con la mejor calidad

disponible, y ponerlos al alcance de la comunidad a precios accesibles.

Su mantra institucional: "Al Cuidado de la Vida".

Las principales areas terapéuticas de los productos comercializados son: sistema nervioso
central, cardiometabolismo, metabolismo 6seo, ginecologia, oncologia, odontologia,
trastorno del aparato digestivo, infectologia, inmunologia / trasplante, y urologia. Las
aéreas terapéuticas se dividen en productos de primeros cuidados y productos de nicho,
especiales, ambos de venta bajo receta. En relacion a Cayston, debe ser comercializado bajo
el control del departamento de Productos Especiales, ya que se encuentra en el mercado de
enfermedades raras. Asi mismo al ser un producto para enfermedades huérfanas, implica
una readaptacion de las estrategias de promocion ya que requiere mayor vinculo con el

paciente.

Colaboradores:

La produccién de medicamentos de Gador se base en la elaboracion de genéricos y
acuerdos de produccién y comercializacion por medio de licencias internacionales, como
Astellas, Gilead, Recordati, Eli Lilly, MSD, Neovii, Grifols entre otras.
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Las filiales subsidiarias de Gador en Latinoamérica estan ubicadas en Uruguay, Chile, Peru,
Colombia, Paraguay y Ecuador. Por otro lado crearon junto a Laboratorios Siegfried de
Ecuador, una alianza estratégica para ampliar su red de comercializacion en Brasil,
Colombia, Ecuador, México, Pert y Venezuela. Asi mismo cuenta con distribuidores
exclusivos en Panama, El Salvador y Cuba. Por otro lado en este Gltimo tiempo abrio
mercado internacional y adquirid distribuidores en Irlanda, Singapur, Libano, Pakistan,

Corea del Sur, Vietnam, Hong Kong, Malasia e Indonesia.

Otras de las alianzas creadas junto a Laboratorios CASASCO en 1993, fue ELISIUM para

la produccion de medicamentos OTC (over the counter), y de venta libre en farmacias.

Por otro lado, la adquisicion de acciones de la empresa Farmanet, también ha sido
estratégica para lograr el factor clave de éxito del negocio, el abastecimiento de
medicamentos a la comunidad. Farmanet es una empresa argentina que trabaja en la cadena
de distribucion de especialidades medicinales. Sus accionistas son Boehringer Ingelheim

Argentina, Laboratorios Casasco, Novartis y Gador.

La misma se encarga del almacenamiento, distribucion y acondicionamiento de los
productos de los laboratorios, para ser distribuidos a droguerias, farmacias, instituciones y

sistemas de salud de toda la Argentina.

Estas alianzas permiten la extension de su red de comercializacion, eficacia en los sistemas

de logistica y el reconcomiendo en la industria.

Producto:

Cayston 75 mg° (Aztreonam lisina), contiene 84 unidades fragmentadas de polvo y 88

ampollas disolventes para inhalacion por nebulizador.

El precio de venta al publico actualmente en EE.UU de Cayston, segun Monthly

Prescribing Reference® es de U$D 6.822, para un tratamiento de 28 dias. Debe utilizarse en

SCayston; Gilead Sciences, Inc. [en linea] [consulta: 06/2015]. Recuperado de: https://www.cayston.com/
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forma de nebulizaciones 3 veces al dia, y requiere de un nebulizador especial,
comercializado por Rocimex SRL; bajo el nombre de E-Flow Rapid (PARI). EI mismo
debe adquirirse por Unica vez, y su costo actual en el mercado Argentino es de U$D
2.793.).

El mercado en Argentina:

El mercado de la FQ se encuentra constituido en Argentina por 1.000 pacientes
diagnosticados y un total de 15 médicos Neumondlogos especializados en dicha patologia.
Se estima que la incidencia es de 1/2500 nacidos vivos. En Argentina hay unos 12.000.000
de personas que son portadores sanos de la enfermedad. Cuando 2 portadores sanos tienen
hijos, éstos tienen una probabilidad de un 25 % de tener un hijo con FQ. Se estima que la
cantidad de nuevos portadores en Argentina por afio es de 200 bebes. No todos de ellos son
diagnosticados, otros reciben diagnosticos dudosos y algunos son tratados por neumonias
durante largo periodo de sus vidas.

Definicion de la Persona: Cliente y Usuario y Facilitadores \

La descripcion de la persona serd abordada desde tres perspectivas. Por un lado el médico
quien tiene el rol de Cliente. Este es quien recomienda y prescribe la medicacion apropiada
para el tratamiento del paciente. Por otro lado se encuentra la familia o los acompafiantes
del paciente y el paciente, a quienes llamaremos Usuarios. Como mencioné anteriormente
el paciente, nace con dicha enfermedad y el mismo comienza con los tratamientos desde el
momento de su diagnostico, es por ello que requiere del cuidado y la ocupacién de la
familia. Por ultimo, las Fundaciones cumplen el rol de facilitadores entre los organismos
publicos/privados y el Usuario. Estas brindan a los pacientes/familiares informacion,
apoyo tanto legal como psicoldgico, e investigan sobre nuevas drogas y terapias disponibles
a fin de solicitar su aprobacion para el uso al médico y al Estado Argentino.

- Cliente: Profesional de la Salud — médicos Neumondlogos

®Monthly Prescribing Reference. [en linea] [consulta: 06/2015]. Recuperado de:
http://www.empr.com/cayston/drug/3596/
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- Usuario: Familiares-Acompafantes-Paciente

- FEacilitador: Fundaciones de Fibrosis Quistica

Canal de venta:

El circuito de comercializacion para el segmento de productos especiales se divide en 3

canales.

El primero es del laboratorio a droguerias, y de estas a farmacias especializadas. Los
pedidos de medicamentos de las droguerias al Laboratorio, estan regulados por el
CAMOYTE. Cada Drogueria informa al CAMOYTE la cantidad de medicacién que necesita
segun los convenios. Estos pueden ser: PAMI, PAMI 337, APROSS, IOMA, OBSBA,
OSEPP, y el ente regulador los solicita al laboratorio. Las farmacias especializadas como:
Farmacia Went, Farmacia ABC, son quienes tienen contacto final con el paciente,

entregandole la medicacion.

El segundo canal es de venta directa, del laboratorio a instituciones, por ejemplo hospitales

y prepagas.

Por ultimo, se encuentra el canal pablico por medio de licitaciones, contrataciones directas
del Estado.

Los usuarios (paciente/familia) adquieren los medicamentos por medio de la prescripcién

médica. EI médico es quien recomienda y receta el uso de la medicacion.

La promocién de los medicamentos al médico se realiza por medio de los APM, (agentes de
propaganda médica), quienes realizan visitas al consultorio médico para la presentacion del
porfolio de medicamentos de una determinada area terapéutica, basada en las caracteristicas

y ventajas del producto.

La introduccién en el mercado de la Fibrosis Quistica, requiere un cambio en las estrategias

de promocion por estrategias enfocadas en programas de apoyo a pacientes/familiares ya
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gue estos toman un rol especialmente activo, buscando informacion, investigando para

mejorar su salud y calidad de vida.

En relacion al precio fijado por Gador para la comercializacidn, no es el mismo que se
presenta en el vademécum médico. Al precio “Out of Factory” luego se le deben sumar los
porcentajes de ganancia de las droguerias y farmacias. La estructura del precio venta al
publico estdn compuestos por el 21% (IVA), mas 16% de margen de la drogueria y el 25%
de la farmacia. A pesar del alto costo que tienen los medicamentos para la FQ estan
incluidos dentro plan médico obligatorio, es por ello que el estado y las obras sociales

tienen la obligacién de cubrirlos el 100% para la adquisicion del paciente.

\ Competencia:

El laboratorio Novartis es quien actualmente se encuentra en el mercado con sus productos
Tobi y Tobi Podhaler, antibiéticos de inhalacién para la eliminacion de las Pseudomonas

Aeruginosa.

Novartis es una empresa multinacional con una trayectoria en el mercado de mas de 250
afios. Hace 16 afios se conform6 como tal, por la unién de otras industrias farmacéuticas y
hace 15 afios se encuentra operando en Argentina. Se dedicada al desarrollo y a la

comercializacion de drogas en mas de 140 paises.

En la siguiente tabla se detallan los atributos de cada uno de los productos de la

competencia en relacion a Cayston.

Competencia Directa

14



Cayston’ TOBI® TOBI Podhaler’
Aztreonam lisina Tobramicina Tobramicina
75mg 300mg/5ml 8mg
Gilead Novartis Novartis
Original USA Original USA Original USA
NO (uso compasivo) Sl Sl
Antibidtico Antibidtico Antibidtico
Pseudomonas Pseudomonas Pseudomonas
Aeruginosa Aeruginosa Aeruginosa
Inhalacién Inhalacién Inhalacién

Requiere Nebulizador
especial

E-Flow Rapid (PARI).
Conexién
eléctrica/bateria para
traslados.

Necesita ser
desinfectado

Requiere Nebulizador
especial

Compresor DeVilbiss
Pulmo-Aide® +
Nebulizador reutilizable
PARI LC PLUS™
Conexidn eléctrica

Necesita ser
desinfectado

Contiene el inhalador
Podhaler - descartable

No requiere electricidad
No se necesita
desinfectar

Env. 84 unidades y
disolvente 88 ampollas

Inhalacién Sol. Ampollas
56 unidades

Env. con 5 inhaladores +
224 capsulas

28 dias - 3 veces por
dia. Se administra en
ciclos alternos cada 28

28 dias - 2 veces por dia,
por la mafiana y por la
noche. Se administra en

28 dias - 4 capsulas por
inhalacién, 2 veces al dia
por la mafiana y por la

dias. ciclos alternos cada 28 noche. Se administra en
dias. ciclos alternos cada 28
dias.
3 minutos 15 minutos Tiempo en que la

persona inhale las 4
capsulas

Respirar por la boca

Respirar por la boca

Requiere de realizar
varias inhalaciones, con
retencion de aire en los

” Prospecto: Cayston (anexo, p.85-86)
8 Prospecto: Tobi (anexo, p. 87-88)
° Prospecto: Tobi Podhaler (anexo, p.89-90)
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pulmones y cambio de
capsulas en el quipo.

Menores de edad, muy

Menores de edad, muy

Menores de edad,

facil. facil. requiere de atencidn
Facilidad en el Uso para realizarlo
correctamente.
Moderadamente facil.
Sl SI Conservar refrigerado NO

Cadena de frio

de 2 a 8°C. Proteger de
la luz.

Requerimiento

Apto para nifios de 7
anos en adelante

Apto para nifios de 6
afios en adelante

Apto para nifos de 6
anos en adelante

Consideraciones

Limpiar y desinfectar el
nebulizador después
del tratamiento. Nunca
se debe compartir el
nebulizador con otras
personas.

Limpiar y desinfectar el
nebulizador después del
tratamiento. Nunca se
debe compartir el
nebulizador con otras
personas.

Uso descartable del
inhalador por 7 dias.

Precio Venta al publico

USD 6.822

$SARG 86.382,47 *°

$ARG 95.020,71 ™

Consideraciones E-Flow Rapid PARI — Nebulizador*?

e Ligero, compacto y portatil. Puede funcionar con pilas o red de energia para una mayor

movilidad.

e Tiempos de tratamiento corto, 3 minutos.

e Funcionamiento silencioso para un uso discreto.

e Facil de limpiar. Se puede desinfectar con los mas altos estandares de higiene.

Markershare de TOBI/TOBI PODHALER:

10 ANMAT, (julio, 2015). Vademécum Nacional de Medicamentos. Recuperado de:
https://servicios.pami.org.ar/vademecum/views/consultaPublica/presentacion.zul

1 ANMAT, (julio, 2015). Vademécum Nacional de Medicamentos. Recuperado de:
https://servicios.pami.org.ar/vademecum/views/consultaPublica/presentacion.zul

12Breathe Freely, (agosto, 2015). Pari Products. Recuperado de: http://www.pari.de/de-en/products/lower-
airways/eflow-rapid-nebuliser-system/
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Dentro del mercado Etico de los productos farmacéuticos, no es posible a acceder a las
ventas totales de los diferentes canales. De todos modos, se pude acceder a datos de ventas
provisionados por los convenios, lo cual representa un 20% del mercado total.

Durante el afio 2014 se puede observar que las ventas de Tobi Podhaler presentan una
ventaja del 80% sobre Tobi en el mercado total de convenios AROSS ONCOLOGICO,
Osep Planes Especiales y OBSBA Especiales. Asi mismo en el segundo grafico se puede
observar el crecimiento del Tobi Podhaler sobre el Tobi en los Gltimos meses del afio.
Podemos intuir que el departamento de Marketing de Productos Especiales de Novartis

Argentina, se han enfocado sobre la promocién de ventas de Tobi Podhaler.

Evolucion Mensual de share en valores

1209 # TOBI PODHALER
= TORI

100°%
a0

G0

20%

%
201401 201402 201402 201404 201405 201406 201407 201402 201409 201440 201441

Incidencia de nuevos diagnosticados por afio en Argentina:
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A través de reuniones realizadas con las autoridades de la Fundacion de Fibrosis Quistica,
se manifesto que la incidencia anual de nuevos pacientes con FQ en Argentina es de 200

por afo.

No existen cifras exactas dadas las condiciones de diagndstico que se presentan en el Pais.
El diagndstico de la FQ es por medio de una prueba realizada al recién nacido, llamada
“Test del piecito”, que se realiza por medio de una prueba de sangre extraida por un
pinchazo en el pie del bebé. La misma debe realizarse dentro de las 48 hs. después del
parto, ya que el bebé se ha alimentado. En el caso de los bebés prematuros dicha prueba
debe repetirse luego de haber pasado 30 dias de nacido. Asi mismo los resultados de la
prueba demoran 30 dias.

En la Ciudad Auténoma de Buenos Aiires este test se realiza sin inconvenientes, pero en el
interior del pais, no siempre cuentan con el kit para realizar el diagndstico y muchos padres
no regresan a retirar los resultados del analisis por las condiciones que se encuentran.
Muchos viven en el interior del pais, no tienen posibilidad de movilizarse, y no cuentan con

la asistencia necesaria para llevar a cabo un tratamiento de dicha implicancia.

Otras de las complicaciones que se encuentra en el diagnéstico de esta enfermedad, es que
muchos pacientes son tratados por neumonia cronica. Segun la presidenta de la fundacién,
son muy pocos los neumdélogos que realizan estudios complementarios sobre Fibrosis
Quistica, lo cual no cuentan con suficiente informacion sobre la patologia, lo que lleva a no
sospechar de ella y diagnostican neumonias crénicas. Estos nifios tienen seguidas recaidas y

su calidad como esperanza de vida se ve damnificada.

Es por ello que se estima que en argentina los afectados por FQ son 2.000 personas pero
diagnosticadas y en tratamiento son 1.000. Es importante aclarar que el total de 1.000
pacientes con FQ, pueden necesitar la aplicacion de antibidticos inhalados por momentos
de mayo infeccién de la enfermedad y luego aplicarse solo en momentos esporadicos de

forma tal de prevenir la colonizacion en los pulmones de Pseudonomas.

Estimacion de ventas en unidades de Cayston:
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Teniendo en cuenta que el incremento de nuevos pacientes por afio es de 200 sobre una
base de 1.000 pacientes, podemos tomar como referencia un crecimiento en el mercado
anual del 20%. La estimacion realizada de cantidad de pacientes que cambien o inicien
tratamiento con Cayston en lugar de Tobi o Tobi Podhaler, es del 8% sobre el total de
diagnosticados y con aumentos del 20% en cada afio siguiente. La cantidad estimada de
venta en unidades, es el total de pacientes estimados que iniciaran tratamiento con Cayston
multiplicado por la cantidad de producto que se utilizar de forma crénica en un afio. Dado
a que Cayston debe utilizarse mes alternado, el total del mismo es 6. Es importante que del
total de pacientes diagnosticados, la terapia de antibidticos inhalados se realice en caso

preventivo o por infecciones de Pseudomonas.

A continuacion se muestra en un cuadro la estimacion de ventas a 5 afios.

Cayston Ano 2016 Aho2017 Ano2018 Ano2019 Aho 2020
Personas diagnosticadas 1000 1200 1400 1600 1800
Incremento de pacientes anual 20% 17% 14% 13%
Inicio de tratamiento con 80 96 112 128 145
Cayston

Venta en unidades 480 576 672 768 870

Los precios establecidos para Argentina se basan en politicas de acceso del laboratorio
productor de la droga, para los paises de Latinoamérica. Por lo tanto se obtiene un precio
competitivo respecto de la competencia, con un producto que utiliza un nebulizador de

ultima tecnologia, y demuestra eficacia sostenida sobre la competencia.

Se considera para Argentina un precio venta al pablico, menor que el de la competencia de
pesos argentinos $62.951,46. El precio de TOBI actual en el mercado es de $86.382,47.
Descontando los porcentajes de IVA y margenes de los distribuidores, da como resultado
un precio salida laboratorio de $35.880. En base a este valor se estimaran las ganancias

proyectadas a 5 afos.

*PSL = precio salida de laboratorio

*PVP = precio venta al publico

19



Producto UMB PSL S ARG SIN IVA 21% 16% Drogueria 25% Farmacia/ PVP
Cayston Cc/U 35.880 $43.414,80 $50.361,17 $62.951,46
Ganancias proyectadas a 5 afios:

Estimacidon pacientes con CF 1°Ano 2° Aio 3° Ano 4° Ao 5°Ano
Argentina 1-5 afios (pacientes) 80 96 112 128 145
Total unidades Venta* 6 unidades
anuales 480 576 672 768 870
Precio por Unidad + Desvio Inflacion
20% 35.880,00 43.056,00 51.667,20 62.000,64 74.400,77

Total resultado de Ventas Pesos

$17.222.400,00

$ 24.800.256,00

$34.720.358,40

$47.616.491,52

$64.728.668,16

Total resultado de Ventas Bruta USD

$1.872.000,00

$2.361.929,14

$2.942.403,25

$3.634.846,68

S 4.495.046,40

Licenciataria Gilead 60%

$10.333.440,00

$14.880.153,60

$20.832.215,04

$28.569.894,91

$ 38.837.200,90

Importacion 4% $ 688.896,00 $992.010,24 | $1.388.814,34 | $1.904.659,66 | $2.589.146,73
Packaging 1% $172.224,00 $248.002,56 $347.203,58 $476.164,92 S 647.286,68
Gastos de distribucién 0,5% $86.112,00 $124.001,28 $173.601,79 $ 238.082,46 $3.236.433,41
Comisiones 3% $516.672,00 $744.007,68 | $1.041.610,75 | $1.428.494,75 | $1.941.860,04
Gastos de Promocién y Marketing $1.500.000,00 | $ 750.000,00 $ 650.000,00 $ 500.000,00 $500.000,00

Total resultado de Ventas Neto
Pesos

$3.925.056,00

$ 7.062.080,64

$10.286.912,90

$14.499.194,83

$16.976.740,40

Total resultado de Ventas Neto USD

$ 426.636,52

$672.579,11

$ 871.772,28

$1.106.808,77

$1.178.940,31

Los resultados reflejados en la proyeccion de ganancias, considera por paciente la venta de

6 unidades anuales, son la respectiva inflacion del 20% para cada afio siguiente.

El neto de ventas presenta los ajustes estimados por gastos en representacion de la licencia,

gastos en importacién del producto, gastos en la produccién del packaging, comisiones de

la fuerza de venta y gastos del departamento de marketing y promocion.
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Analisis del contexto PEST

o Politico/Legal

- Ley 24.901 establece la cobertura integral del tratamiento en materia de discapacidad.

- Laley 26.279 incluye a la Fibrosis Quistica y establece que tanto las

instituciones Publicas como Privadas deben ofrecer la deteccion de la patologia,

la terapia, los equipos completos y kits de tratamientos.

- Laley 14.022 que modifica el articulo 2° de la Ley 13.905 - establece que es

obligatorio en la provincia de Buenos Aires realizar un diagnostico precoz de

todo tipo de enfermedades metabdlicas congénitas 0 anomalias detectadas en los

recién nacidos y brindar soporte para su tratamiento. Esta ley incluye a la

Fibrosis Quistica y se aplica a nivel nacional, pero el porcentaje logrado a nivel

nacional es del 70 % (mas del 70 % en la ciudad de Buenos Aires).

o Econdmico

- Inflacion: El indice inflacionario anual, estimado, 20%. -

- Importaciones: Sujeto a leyes regulatorias de las importaciones.

\ o Social / Cultural

3 Fuente: indice de Precios al Consumidor Nacional urbano, base oct 2013-sep 2014=100 indices y
variaciones respecto del mes anterior y de diciembre de 2013, segln divisiones. [En linea] [consulta:
10/2015]. Recuperado de: http://www.indec.gov.ar/ftp/cuadros/ingles/ipcnu_01_15.pdf
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- Participacion activa de Fundaciones de Fibrosis Quistica. Organismos que
nuclea al paciente y familia. Su mision: es colaborar con todo aquello que
directa e indirectamente se relaciona con la lucha contra la Fibrosis Quistica
(FQ) y promover la solucion de los problemas economicos, sociales y

asistenciales que ocasiona la enfermedad.

- En el segmento de Enfermedades Huérfanas, el rol del paciente es activo. Junto
al médico investiga para mejorar el cumplimiento terapéutico y prevenir
complicaciones futuras. Esto va acompafiado de cambios sociales donde el
ingreso de las TIC, (Tecnologias de la informacion y la comunicacion), en todos
los ambitos (sociales, culturales, politicos, econémicos, etc.) del hombre,

posibilitd la investigacion e informacion individual.

o Tecnoldgico

- Sistema de trazabilidad: Resolucion N° 435/2011 de la ANMAT. Se sanciond
para asegurar el control y contribuir a erradicar la circulacion de medicamentos
fraudulentos. Es la colocacion de un chip en la caja del medicamento que se

utiliza para cargar la informacion de los circuitos de los canales de venta.

- Internet: se ha convertido de gran ayuda para formar comunidades de Fibrosis
Quistica alrededor del mundo. Asi mismo, define a un nuevo paciente, lo que
Javier J. Diaz'*, define como: “ePaciente”, en donde el canal de la comunicacion
y busqueda de informacién por internet, le han brindado al paciente un proceso
exitoso para la eleccion de médicos adecuados, compartir sintomas y

diagndsticos con otros pacientes, buscar alternativas de tratamientos, entre otros,

1 periodista, de Palma de Mallorca, de eSalud, especialista en comunicacién on y off line para pequefias
empresas y startups. Javier J. Diaz. La eSalud que queremos. [en linea] [consulta: 06/2015]. Recuperado de:
http://laesaludquequeremos.blogspot.com.es/2013/09/ventajas-esalud-pacientes-epacientes.html
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permitiéndole agilizar el tiempo, ahorrar dinero, y acortar distancias. Asi mismo,
el profesional de la salud también se integra a los nuevos canales de
comunicacion, respondiendo preguntas en foros de Internet, como también,
creando articulos y videos que colocan en linea para la informacion de los

pacientes.
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Analisis FODA:

Por medio del analisis de los items mencionados del mercado de Cayston, a continuacién se

definiran las fortalezas, oportunidades, debilidades y amenazas detectadas.

Fortalezas:

- Producto innovador, no se encuentra en el mercado.

- Respaldo de laboratorio internacional Gilead, fortalece al posicionamiento de la marca.

- Cayston demuestra mayor eficacia, en cepas resistentes lo que mejora y perfil de
seguridad.

- E-Flow Rapid Pari, brinda una nebulizacion mas rapida y eficiente que la competencia.

- El nebulizador brinda mayor comodidad, cuenta con bateria, no hace ruido y es
pequefio.

- Gador posee muy buena relacion con los equipos profesionales interdisciplinarios de la
Fibrosis Quistica.

- Buena relacion con la Fundacion, FIPAN: Se brinda apoyo para la realizacion de
actividades médicas y programas de soporte para familiares de los pacientes, desde el
2013.

Debilidades

- Dosificacion 3 veces al dia frente a 2 veces Tobramicina diaria.
- Posee un precio alto y esta sujeto a cambios en el mismo por ser producto importado.
- Requiere del uso de un nebulizador especial, que también tiene un precio elevado.

- No se ha trabajado con productos para micro-segmentos.

Oportunidades

- Cayston se encuentra bajo estudios médicos para ser indicado en un futuro para
enfermedades como la EPOC cronica, enfermedad obstructiva pulmonar,
bronquiectasias, lo cual demuestra un posible desarrollo mayor en el mercado de la

neumonologia.
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- Ingreso en un nuevo segmento del mercado de las patologias pulmonares.
- Mercado abierto para la recepcion de nuevos productos para tratamientos de
enfermedades pulmonares.

- Se necesita incluir en las guias nacionales de tratamiento nuevas moléculas.

Amenazas

- Pagador el gobierno de los costos del tratamiento.

- TOBI Podhaler lanzamiento afio 2014.

- Cambios en las normativas de importacion o conflictos que puedan perjudicar el
ingreso del medicamento.

- Falta de diagnostico para pacientes. La argentina no cuenta con centros y Kits de

diagnosticos en todo el pais. Se concentran en Buenos Aires.
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Posible escenario a futuro:

Disminucion en el uso de antibidticos por el desarrollo de drogas que acttan en la

correccion del defecto genético.

Vertex ha dado a conocer Orkambi, una nueva droga que se encuentra en instancias de
comercializacion, donde se combinan el Ivacaftor y Lumacaftor, para la terapia de la
Fibrosis Quistica. La misma es una pildora que se administra via oral, de manera
permanente en la vida del paciente, por ahora los estudios estan aprobados para pacientes
mayores de 12 afios. A medida que se comience a utilizar, se aprobaré para pacientes
menores. La misma corrige el defecto genético subyacente del paciente ademas de tratar los
sintomas. A medida que el paciente fibroquistico comienza con una terapia temprana y se
logra modificar su defecto genético, se puede lograr un paciente con mejor pronostico de
vida y menores complicaciones en sus érganos vitales. Lo cual en cierta forma disminuiria
la necesidad de terapias adicionales como las anti-infecciosas ya que los pulmones llegan

en mejores condiciones.
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Planteamiento del problema

El segmento de la Fibrosis Quistica estd formado por vinculos estrechos entre médico,
fundaciones, y paciente-familia, ya que se acompafia a este ultimo durante el diagndéstico y

progreso de la enfermedad, para mejorar su calidad de vida.

Gador se ha concentrado, en mayor medida, en las estrategias de venta de marketing
directo, por medio de los APM, (agentes de propaganda medica), quienes realizan visitas al
consultorio médico para la presentacion del porfolio de medicamentos de una determinada
area terapéutica, basada en las caracteristicas y ventajas del producto. La introduccion en el
mercado de la fibrosis quistica, requiere un cambio en las estrategias de promocion. Dicho
segmento del mercado permite implementar las técnicas del micro-marketing para
segmentar a su cliente. Trabajar en un mercado tan pequefio implica adaptar las estrategias
de promocion de visitas a médicos, como también involucrarse con los pacientes/familiares,
ya que estos toman un rol especialmente activo, y las fundaciones, quienes en muchos casos

posibilitan la adquisicion de la medicacion.

En términos generales, es necesario comprender los problemas por los cuales atraviesan el
segmento para adaptar las estrategias del marketing farmacéutico hacia un camino de
colaboracion personalizada trabajando bajo los lineamientos de las regulaciones y las
politicas de anticorrupcion, con el fin de posicionar Cayston en el mercado de la

Neumonologia mediante la creacion de valor para el médico, fundacion y paciente-familia.
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\ Objetivos de la investigacion

Obijetivo General del negocio:

Ingresar al segmento de la Fibrosis Quistica por medio del lanzamiento de Cayston en

Argentina, en el segundo trimestre del afio 2016.

*Meétodo de evaluacion: andlisis de desvios entre la proyeccién de ventas estimadas (Forecast) y las
ventas reales.

Objetivo de la Investigacion de Marketing:

Conocer a la “persona”*, que conforma al segmento de clientes de los antibidticos
inhalados para la FQ, de forma tal de identificar los aspectos criticos para alcanzar la

adherencia al tratamiento.

*Persona: se refiere a tres actores sociales. EI médico, cliente; El paciente/familia, el usuario; y Las
fundaciones, facilitadores.

Objetivos Especificos:

e Reconocer los aspectos positivos y negativos de los antibidticos de inhalacion,

considerados por el médico Neumadlogo.

e Identificar los aspectos criticos considerados por el médico Neumondlogo lograr la

adherencia al tratamiento en los antibioticos para inhalacion.
e Registrar los aspectos criticos para lograr la adherencia al tratamiento

considerados por la FIPAN (facilitador del usuario (paciente/familia) tanto desde

el rol en la fundacién, como el de la farmacia especializada para la FQ.
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| Preguntas de investigacion

¢ Cudles son los aspectos positivos y negativos de los antibidticos de inhalacion y de la
comunidad del paciente considerados por el medico Neumondlogo para lograr la

adherencia en el tratamiento?
¢ Qué factores del rol de la familia/paciente y fundacién, considera importante
durante el tratamiento de la Fibrosis Quistica la FIPAN para obtener calidad de vida

y sobrevida?

¢Como es el potencial usurario de Cayston que enfrenta la enfermedad Fibrosis

Quistica?
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Limitaciones de la investigacion

La investigacion no implica identificar las dificultades en el tratamiento por las
desigualdades sociales, economicas y el sistema de salud que presenta la Fibrosis Quistica
en Argentina. Ya que el tratamiento es multidisciplinario y requiere de un abordaje social,
politico, econémico, medicinal y psicoldgico que sobrepasa las limitaciones de la industria
farmacéutica. Es por ello que solo se enfoca en la relacion entre la persona (médico,
paciente/familia y ONG), el tratamiento que Cayston provee para las infecciones
pulmonares y las dificultades que estas personas sobrellevan en la terapia. Esta
investigacién abarca solo una parte de la compleja enfermedad, dado que la misma que
afecta al Higado, Intestino, Pancreas y Pulmén. El siguiente trabajo tratara Gnicamente al

pulmon como drgano de afeccion.

En relacién a las entrevistas con los Profesionales de la Salud, tampoco se pretende
investigar indagar sobre asuntos politicos, intereses personales, que incidan sobre la
preferencia de prescripcion del profesional de la salud. Las entrevistas indagan sobre la
relacién médico-paciente-fundacidn, en el inicio de la terapia de antibioticos inhalados y

que dificultades aparecen durante el tratamiento para lograr la adhesion al mismo.

Por altimo, es importante mencionar que no se entrevistaran a los pacientes, ya que la
entrevista debe estar guiada por un psicologo o asistente social que posea los conocimientos
y habilidades paras la induccion en la entrevista. Las familias pasan por procesos muy
dolorosos y estresantes durante el desarrollo de la enfermedad, lo cual requiere de tacto y
manejo de la sensibilidad de las personas para poder comprenderlas y entenderlas sin dafar
sus emociones. Es por ello que el analisis del perfil del usuario, se realizara por los datos
obtenidos de las entrevistas con los médicos, la fundacion y la farmacia de la fundacion,

que son los que estan en permanente contacto con las familias y pacientes.
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\ Marco tedrico

Es fundamental comprender las caracteristicas del segmento de la Fibrosis Quistica, y el
rol del paciente, médico, ONGs, para poder definir los problemas y objetivos de la

investigacion.

En el siguiente marco teorico, se sintetizaran los conceptos del marketing utilizados en el
trabajo para la compresion del mercado y su segmento. Asi mismo se plantearan las
delimitaciones para la Investigacion y compresion del campo de estudio, por medio de la

definicién del Target, Persona y Proceso de Compra.

Segmento del mercado:

Dado que el mercado de la Fibrosis Quistica se caracteriza por concentrar un nimero
reducidos de pacientes y medicos, se induce, a lo que Michael E. Porter define como
mercado de enfoque (1992, p.59). Expresa que consisten en enfocarse sobre un grupo de
compradores en particular, en un segmento de la linea del producto, o en un mercado
geografico. A diferencia de él, Best Roger (2007, p.158; 159), lo llama a este segmento del
mercado “Nichos”. Afirma al igual que Porter que la empresa por medio de la eleccion de
un segmento personaliza los esfuerzos de marketing, por medio de estrategias centradas en
las necesidades, estilos de vida y formas de uso especificos con respecto al producto.

Para ampliar las definiciones anteriores, Philip, Kotler y Kevin Lane Keller se refieren al
“Marketing de Nichos” de la siguiente manera: “Un nicho es un grupo de consumidores
mas delimitado que busca un mismo conjunto de beneficios. [...] Un nicho atractivo se
distingue por ciertas caracteristicas: los integrantes de un nicho tienen un conjunto de
necesidades especificas; estan dispuestos a pagar un precio especial a la empresa que mejor
satisfagan sus necesidades; es poco probable que el nicho atraiga a otros competidores; la
empresa debe especializar su oferta para tener éxito; y el nicho tiene un gran potencial en

cuanto a tamafio, utilidades y crecimiento.” (2006, p. 242).
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Michael Porter (1992, p.59), de igual manera, sostiene que competir en un mercado de
nicho de forma estratégica contribuye al negocio, ya que satisfacen mejor las necesidades

de un objetivo en particular.

Desde la mirada del Marketing Farmacéutico, Mickey Charles Smith (2013, p.44), sostiene
que unas de las caracteristicas, que quizas es la mas Util para identificar a los consumidores
en la industria farmacéutica, es la incidencia de la enfermedad, ya que permite estimar la

dimension del segmento.

Como se expreso en el analisis del mercado de la Fibrosis Quistica, dicha patologia
presenta en Argentina 15 médicos, 11 fundaciones y aproximadamente 1000 pacientes
diagnosticados. Por ello, por medio de estrategias de marketing se trabajara de forma

focalizada con cada una de estas personas.

En relacién a esto, Philip Kotler y Gary Armstrong (2008, p.180), explican que el
marketing individual adapta los productos y programas a las necesidades y preferencias de

clientes individuales, este también se conoce como marketing uno a uno.
Es importante diferenciar a los actores que se encuentran en segmento para identificar al

target objetivo, con mayor precision y poder aplicar una estrategia de marketing uno a uno

que serd la mas adecuada para el segmento de la Fibrosis Quistica.

Andlisis de la organizacion y su contexto:

Comprendido el segmento del mercado en donde la empresa participa, se definen los
actores internos, que hacen posible el funcionamiento de la organizacion, como también los
externos que se vinculan con la misma para hacer posible su desarrollo y funcionamiento.
Philip Kotler y Gary Armstrong (2008, p.65-68), definen a los actores del microentorno de
la empresa como las fuerzas cercanas. Expresan que el éxito del marketing requerira de la

creacion de relaciones con otros departamentos de la compaiiia, proveedores,
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intermediarios de marketing, clientes, competidores y diversos publicos, los cuales se
combinan para formar la red de entrega de valor de la empresa. Del mismo modo definen al
macroentorno como las grandes fuerzas de la sociedad demograficas, econémicas,
naturales, tecnologicas, politicas y culturales que afectan al microentorno de la
organizacion.

Ademas, es necesario analizar la relacion que existe entre los actores sociales y la
organizacion, para determinar la importancia de cada rol en los procesos de la cadena de
valor de la organizacion. Michael E. Porter (1992, p.23-24), lo describe como los factores
claves de éxito que hacen al funcionamiento de la organizacion, por medio del analisis de 5
fuerzas. Sostiene que las fuerzas externas afectan a toda la empresa y la clave se encuentra
en las distintas habilidades que tiene la empresa para enfrentarse a ellas.

El modelo de las 5 fuerzas, permite analizar el sector industrial en donde la empresa
compite, para determinar la intensidad de las mismas de modo tal de establecer la
rentabilidad potencial. EI conocimiento de estas fuerzas marca los puntos fuertes y débiles
de la empresa, refuerza la posicion en su sector industrial, aclara las areas en donde los
cambios de estrategias pueden producir mejores resultados y sefiala aquellas areas donde el
sector promete tener maxima importancia.

El analisis de las fuerzas del mercado que determinan los factores claves de éxito de la
empresa son, los compradores, los proveedores, los productos sustitutos, los competidores
potenciales y los competidores del sector industrial.

Determinar las fuerzas internas como externas de la organizacion y analiza la relacion entre
estas, permiten planificar estratégicamente el negocio.

Philip, Kotler y Kevin Lane Keller (2006, p.44-59), explican que la planeacion estratégica
conlleva a definir la mision del negocio, analizar las oportunidades y las amenazas externas
y analizar las fortalezas y debilidades internas. Lo cual permite formular objetivos y

establecer una estrategia, que luego formaran un programa para desarrollar.

El anélisis de la situacion del mercado, permite prever escenarios futuros y adelantarse
mediante la planificacion de las acciones futuras. Philip Kotler y Gary Armstrong (2008,
p.102-103), expresan que ademas de informacion acerca de los competidores y sucesos del

entorno, a menudo se requieren estudios formales de situaciones especificas, que el sistema
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de inteligencia de marketing no puede proporcionar, por ello se requiere de la investigacion
de mercado, para responder a esas inquietudes.

Estos definen en cuatro pasos al proceso de investigacion del mercado. En primer lugar se
debe definir el problema y los objetivos de la investigacion, luego, desarrollar el plan de la

investigacion, y por ultimo implementar el plan e interpretar e informar los resultados.

Definicion del Target:

Por medio de la informacion obtenida del analisis del segmento y sus fuerzas externas, se
definird el Target del cliente de la Fibrosis Quistica.

El proceso de targeting, que describe Juan Carlos Bosch Serra (2010, p.215), supone
seleccionar a los clientes segun su forma de consumir los productos y segun su potencial.
Este sirve para repartir los recursos y el esfuerzo de marketing en la justa medida que
requiere cada cliente. Por ultimo expresa que a pesar de las ventajas que tiene el targeting
en la industria farmacéutica, son pocos los laboratorios que utilizan este tipo de técnicas.
A través de la realizacion del targeting, se pueden identifican dentro de la persona

“consumidores” distintos roles en el proceso de compra del producto.

Descals Alejandro (2006, p.20-21), afirma que el mismo individuo puede ser considerado
como consumidor y como cliente. Esto se debe a la variedad de actividades y papeles que
las personas desempafian como consumidores. Agrega que el mismo consumidor puede
desempefiar, al menos, tres roles diferenciados en una transaccion: en primer lugar
comprando los bienes/servicios, en segundo lugar pagandolos y en Gltimo lugar
consumiéndolos. Manifiesta que es importante reconocer el valor de cada papel del rol,

para identificar y satisfacer sus necesidades y deseos.

Regresando a la dptica de la industria farmacéutica, Mickey Charles Smith (2013, p.46),
distingue al cliente en tres partes. Una como el consumidor final, al paciente. La segunda
como al decisor de compra, el médico y por Gltimo indica que se involucran varias

agencias, las cuales las llama intermediarios. Con ello explica que cada segmento de la
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industria farmaceéutica, los hospitales, las agencias del gobierno, los distribuidores, entre
otros, representa un mercado para el mayorista. Cada uno de los mercados implica
variables diferentes que se deben considerar, es por ello la complejidad que abarca la
industria farmacéutica. En dicho mercado las decisiones de compra del médico, agencias

del gobierno o agencias de distribucion, difieren considerablemente al del consumidor final.

Metodologia para la investigacion:

La informacion utilizada para la formulacién de dicho trabajo se basa en datos secundarios,
obtenidos de la empresa y datos primarios, que se alcanzaran de la resolucion de los

objetivos de la investigacién, de forma Cualitativa.

La investigacion que se realizara es Descriptiva. Philip Kotler y Gary Armstrong (2008, p.
103-107), la definen como “la investigacion de mercado que busca describir mejor los
problemas de marketing, situaciones o mercados, tales como el potencial de mercado para
un producto o caracteristicas demograficas y actitudes de los consumidores.”

Philip Kotler y Gary Armstrong explican que la investigacion descriptiva de forma
experimental, implica hablar con gente en su hogar u oficina, o en la calle. Las entrevistas
son flexibles y por medio de un entrevistador capacitado se pueden guiar la entrevista,

explicar preguntas dificiles y explorar diversos aspectos que se den en la situacion.

Segun Carl McDaniel y Roger Gates (2005, p.151) las entrevistas de profundidad
individuales, son entrevistas uno a uno no estructuradas. El entrevistador tiene la
capacitacion a fondo para sondear y producir respuestas detalladas a cada pregunta. Explica
que en muchas ocasiones se requieren de psicologos para realizar dichas entrevistas en

profundidad, para poder descubrir motivaciones ocultas.

En base a las entrevistas individuales en profundidad se utilizara el esquema de Revella,
Adele, Buyer Persona (2015, p. 47-48). La misma sostiene que muchos describen a su

cliente en base al perfil demogréafico, pero este no es representativo de la persona, ya que la
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persona cumple diversos roles en la sociedad y es influencia por distintas personas en esos
distintos roles. Por ello sostiene que se deben escuchar las historias en profundidad de los
potenciales clientes, ya que de esta forma se puede comprender cuales son las barreras o
problemas que presentan los mismos. La misma recomienda las entrevistas en profundidad
para comunicar los Insights™ que la empresa tiene preconcebidos acerca del producto y/o
servicio, para de esta forma detectar si son relevantes o no para el comprador, que
problemas y soluciones detectan y por quienes estan influenciados estos compradores que

intervienen en sus decisiones finales.

El modelo Buyer Persona, (2015, p. 64-67), se esquematiza en cinco anillos que

representan los Insights de compra.

- 1Insight: Prioridades Iniciales

Se explica la razon de porqué los compradores deciden invertir en el producto/servicio, cuél
es la solucién que perciben del mismo y porqué esta decision contenta a otros.

- 2 Insight: Factores de Exito

Describe cuéles son los factores de éxito que percibe la persona de los resultados que
obtendra con la compra del producto/servicio.

- 3 Insight: Barreras Percibidas

Refiere a las complicaciones, aquello que impide que los compradores consideren la
solucion. La barrera puede reflejar la resistencia interna de la compra por poseer otro
proveedor o0 una experiencia previa desafortunada con soluciones similares.

- 4 Insight: Viaje del Cliente

Muestra la historia de cémo los compradores evallan las opciones y consultan a referentes,
para establecerse su eleccion final.

- 5 Insight: Decisiones Criticas

1> Insights: En marketing se habla de insight, cuando se refiere: «...llegar a lo més profundo del
comportamiento y del pensamiento de las personas, buscando esas conexiones entre una marca y un
consumidor”.

PuroMarketing. [en linea] [consulta: 10/2015]. Recuperado de:
http://www.puromarketing.com/27/10613/insights-consumidor-algunos-claros-ejemplos.html
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Se aprende acerca de los atributos especificos del producto / servicio, que los compradores

evaluan.
La autora sostiene gque el modelo de los cinco anillos, sirve como barrera de proteccion para

tomar decisiones rentables sobre como alcanzar y persuadir a los compradores que

necesitan soluciones y que la empresa puede satisfacer.

Metodologia para el andlisis y evaluacién de la investigacion:

La lectura de las historias contadas por las personas debe revelar cada Insight, los cuales se
aplicaran a herramientas que puedan mejorar los problemas del cliente. Para que luego en el
proceso de compra de los clientes se pueda responder a sus Insights, como son la basqueda

de una nueva solucién, sus preocupaciones y expectativas. Revella, Adele (2015, p. 266).

El anélisis de las respuestas abiertas, la decodificacion de la historia relatada por la persona,
permite identificar los deseos y las problematicas. Por medio del analisis de la frecuencia y
relevancia en que se le asigna a una palabra y su familia de palabras, se obtienen datos
cuantitativos de una investigacion cualitativa.

Laurence Bardin, en Andlisis de Contenido, (2002, p. 28 - 30), sostiene que el analisis de
contenido implica realizar un analisis categorial. EI mismo intenta tomar en consideracion
la totalidad de un “texto” para pasarlo por el molinillo de la clasificacion y de la
enumeracion por frecuencia de presencia o ausencia de items de sentido. Agrega que esto
puede ser un primer paso, obediente al principio de objetividad racionalizando por cifras y
porcentajes una interpretacion que, sin ella, estaria sometida a reserva. Este método permite
la clasificacion de elementos de significacion constitutivos del mensaje.

EI mismo autor, explica que no basta un conjunto de procedimientos sistematicos y
objetivos de descripcion de contenido, para el analisis de las comunicaciones, sino que el
propdsito del mismo es inferir cocimientos relativos a las condiciones de produccién, con

ayuda de indicadores.
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El analista saca partido del tratamiento de los mensajes que manipula para inferir (deducir
de manera l6gica) conocimientos sobre el emisor del mensaje o, por ejemplo, su entorno. Si
la descripcion (la enumeracion, resumida después del tratamiento, de las caracteristicas del
texto) es la primera etapa, necesaria, y si la interpretacion (la significacion acordada a esas
caracteristicas) es la ultima fase, la inferencia es el procedimiento intermedio que permite el

paso, explicito de la descripcion a la interpretacion.

La herramienta propuesta para la interpretacion del analisis de contenido de las entrevistas
es el método chi-cuadrado™®. Esta prueba contrasta frecuencias observadas con las
frecuencias esperadas de acuerdo con la hipotesis nula. Entre estas frecuencias siempre hay
margen de diferencia, pero si existe una gran discrepancia entre estas frecuencias el
estadistico tomaré un valor grande y, en consecuencia, se rechazaré la hipotesis nula. La
hipétesis nula plantea que las variables analizadas son independientes, en caso de ser
rechazada el resultado mostrara gran dependencia entre las variables.

Para realizar esta prueba se deben seguir una serie de procedimientos. Una vez
determinados los valores de los datos observados, se formula la distribucion de los datos
esperados. Estas son las frecuencias que debieran darse si las variables fueran
independientes, es decir, si hipdtesis fuera nula.

Luego, se procede a calcular la discrepancia entre todas las frecuencias esperadas y las

observadas empleando la siguiente ecuacion:

(frec.observada — frec.esperada)?

chi — cuadrado =
frec.esperada

Esta ecuacion debe repetirse para todas las frecuencias, y luego sumarse para obtener el
valor chi-cuadrado.
Obtenido el valor chi-cuadrado se debe comparar con un valor critico de la tabla chi-

cuadrado. La misma cuenta con los grados de libertad y el nivel de significancia. Los

16 Medware. Estadistica aplicada a la investigacion en salud. [en linea] [consulta: 6/2015]. Recuperado de:
http://www.medwave.cl/link.cgi/Medwave/Series/MBE04/5266
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grados de libertad, se deben calcular mediante la multiplicacion de los resultados obtenidos

de la resta de 1 a nimero de filas y a nimero de columnas.
Grados de libertad = (ndmero de filas — 1) . (himero de columnas — 1)
El nivel de significacion muestra el margen de error a considerar para la muestra analizada.

De esta forma se obtiene el valor critico de chi-cuadrado, lo que nos permitird compéralo

con el valor obtenido del analisis y determinar si la hipotesis nula se rechaza o no.

Definicion de la persona y los procesos de compra por medio de Método Inductivo:

Por medio del entrecruzamiento de los resultados obtenidos de la investigacion de campo y
las investigaciones de las fuentes internas de la organizacion, se procedera a definir a la
Persona que representa a los Médicos Neumondlogos especializados en FQ, las fundaciones

de FQ y a los Familiares/Pacientes, de forma inductiva.

El método Inductivo permite pasar de hechos particulares a los principios generales.
Consiste en partir de la observacién de multiples hechos o fendbmenos para luego
clasificarlos y llegar a establecer las relaciones o los puntos de conexién entre ellos,
pudiendo concluir de forma general. Ivan Hurtado Ledn y Josefina Toro Garrido 2007
(2007 p. 64)

El método Inductivo presenta inferencias ampliativas. Estas son muy importantes para
establecer creencias o expectativas referentes a todo lo que queda mas alla de la
observacién que podamos realizar. Pensamiento Critico, Norbeto Ceolin, Nilda E. R de
Iturbe, Rosa Maria Longo, otros. (2006, p 168-168).

Ravela Adele (2015, p.37-43), explica que el perfil de la persona compuesto por los datos

demogréaficos, como lugar de residencia, edad, ingreso, estado civil, educacion, etc., no son

suficientes para describir a la persona. También otros se centran en la pictografia, como es
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la personalidad, valores, estilos de vida y opiniones. Los datos proporcionados por dichas
variables son necesarios pero no responden porque esa persona puede interesarse en su
producto o servicio, y que solucion puede encontrar en él.

La persona compradora, muchas veces es muy dificil de definir. Pero a pesar de ello el
objetivo de los vendedores esta en comprender los factores claves que influencian a la
persona a realizar o no la compra, es por ello que los vendedores necesitan ser buenos

oyentes del discurso del comprador.

En relacion al Marketing farmacéutico, Mickey Charles Smith (2013, p.69), expone los
factores que intervienen en el proceso de la decision de compra al momento de la
prescripcion. Este clasifica las decisiones de compra bajo dos aspectos, las racionales y las
emocionales. Explica que un comprador racional evalla todas las alternativas que necesita
en referencia a las habilidades del producto disponible en el mercado para satisfacer sus
necesidades, en teoria realiza esta compra con todas sus metas claras en mente. Por otro
lado el comprador emocional esta sesgado por las atributos o la publicidad del producto, y
no tiene una actual necesidad para satisfacer propiamente del producto. Agrega que las
compras racionales y emocionales pueden ocasionalmente ser combinadas. Por ejemplo un
médico debe utilizar de forma prevaleciente el modo racional con enfoque terapéutico
cuando elije el medicamento apropiado para el tratamiento. Pero al mismo tiempo hay una
un sesgo emocional en el criterio de la eleccion de la marca de la droga a utilizar. Ese sesgo
deberia ser considerado de ser racional. La eleccion de la droga debe ser la mejor posible

con el menor efecto colateral y el menor costo.

Es importante aclarar que las acciones de comunicacion que se desarrollaran en el trabajo

priorizaran las compras racionales.

Acciones de Comunicacion de Marketing:

- Posicionamiento y Preposicién de Valor

“La comunicacion de marketing es el arte de posicionar una marca. Sin un buen
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Posicionamiento no hay ventas y si las hay, no seran rentables, y si son rentables no sera
por mucho tiempo”. Domingo Sanna (2013, p.113)

Al respecto, el mismo explica que el posicionamiento que tiene un cliente de una marca es
un concepto clave y es lo que define la eleccion del mismo por medio de un proceso
comparativo. El posicionamiento de marca busca establecerse en la mente del consumidor

por medio de una asociacion entre la marca y la necesidad que satisface.

Philip Kotler y Gary Armstrong (2008, p.185), agregan expresando, que es la forma en que
los consumidores definen el producto con base en sus atributos importantes, es por medio
de las diferencias con la competencia que el consumidor posicionara el producto en su
mente.

Es por ello, que se debe realizar un posicionamiento estratégico, que pueda ser claro,

consistente, competitivo y creible.

Sanna (2013, 114-117) sostiene que la esencia de la marca es su promesa. La promesa de la
marca es la que define las expectativas de los consumidores, y la misma seré la que
utilizara pasa posicionarla en relacion con la competencia, dependiendo el cumplimiento de
las expectativas. Es por ello que es importante que las estrategias de posicionamiento se
encuentren relacionadas con la preposicion de valor de la marca. Ya que si el
posicionamiento definido responde al valor de la marca, y a mayor veracidad es mayor la

posibilidad de obtener mejores resultados en el proceso de comunicacion.

El posicionamiento, puede establecerse desde una estrategia central o una diferencial. Una
marca posicionada centralmente debe entregar todos los beneficios principales asociados
con la categoria del producto. Por otro lado, el posicionamiento diferencial, destacara un
beneficio importante que los consumidores creen que la marca puede brindar y en el que

supera a las demés marcas de la categoria.

El posicionamiento le dara un significado deseado a la marca, lo que se Ilama declaracién
de posicionamiento. La construccién de esta declaracion implica tres partes: lo que la marca

es, qué valores estan asociados con ella y el significado que tiene para el publico objetivo.
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Sanna expone un formato tipico, de Rosenbaum-Elliot, Percy y Pervan, para establecer la

declaracion de posicionamiento:

...XYZ es la marca para (la audiencia objetivo),
...que satisface (necesidad de la categoria);

...ofreciendo (beneficio o punto de diferencia de la marca).

La estrategia diferencial es la que se utilizard, ya que se adoptaran un posicionamiento
donde se destaquen los beneficios importantes que los consumidores creen que la marca
puede brindar y en el que supera a las demas marcas de la categoria, y la declaracion de
posicionamiento, serén establecidas para la confeccion del proceso AIDAR de
comunicacion, donde se procedera a establecer y esforzar los puntos de contacto entre

cliente y marca, de forma aliada a los objetivos y estrategias de comunicacion.

- Proceso de comunicacién AIDAR:

El proceso de comunicacion que se llevara a cabo se basara en las etapas del proceso de

compra del modelo AIDA modificado, priorizando las compras racionales.

Domingo Sanna (2013, 96 - 106), explica el proceso de compra realizado por el
consumidor, en base al modelo de causa-efecto, conocido como AIDA, desarrollado en
1898 por Elias St. EImo Lewis.

En palabras sencillas, Domingo Sanna explica el modelo de la siguiente forma: “si yo tengo

que vender, una buena cantidad de un producto producido por una marca que el pablico

desconoce, debo comenzar por hacerla conocida para luego generar preferencia por ella 'y

finalmente, si el producto se percibe como una solucién de valor para la categoria, podré

aspirar a entusiasmar a un conjunto de consumidores a que lo pruebe y hasta lo compre.

[...] Los eventos de comunicacion de marketing deben de suceder en una cierta secuencia y

esa secuencia es la que postula el modelo de causa-efecto conocido como AIDA”. (p.96).
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El modelo AIDA, identifica a cada una de las partes del proceso de compra. La Atencién, el
Interés, el Deseo y la Accion. Para este caso se comprendera la palabra Deseo como
solucidn a la necesidad de los pacientes, ya que al ser un producto que cubre una necesidad
primaria de supervivencia, no podemos hablar de deseo.

El modelo AIDA modificado, agrega la palabra Retener, en forma de establecer la

recompra del producto.

¥
inspirar

Enganchar

Convertir

Relacion/Retener

Como se observa en el cuadro superior, el modelo AIDAR se presenta de forma escalona,

representando al embudo tradicional de ventas, necesario en la comunicacion de Marketing
para alcanzar los objetivos de conversion. EI mismo se alinea con los objetivos y las
estrategias de comunicacion, para reforzar la participacion de la fuerza de ventas en el
proceso interactivo con el potencial cliente, de forma tal de convertir la venta. Asi mismo,
Sanna explica que la metafora del embudo presupone que la cantidad de potenciales
clientes ird bajando en cantidad conforme a la potencialidad de compra del cliente.
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En el primer escaldn, se encuentra la Atencion, que implica dar a conocer la marca, por
medio de la Difusién de mensajes través de diferentes medios de comunicacion.

En segundo lugar, se halla el Interés, el cual implica un conocimiento mas profundo de la
marca. La misma logra popularizarse, por medio de inspiradores, y contagiarse el
entusiasmo por adquirir mayor informacion de la misma. Los inspiradores pueden ser
consumidores que hablan de la marca en relacion a su experiencia en las redes sociales, o
personas expertas en el tema que implica la marca/producto y hablan favorablemente de
ella promoviendo sus beneficios.

El Deseo, se refiere a la idea que se genera en el consumidor por tener el producto/servicio
y disfrutar de él. EI mismo visualiza la solucion que generara el producto/servicio en su
vida. En esta instancia es donde se da mayor vinculo emocional entre la marca y el
consumidor, y desde la comunicacion de marketing, es el momento mas efectivo para
realizar acciones de Enganche, es decir, captar de forma efectiva la atencion de alguien,
que lo sitie més cerca de concretar la compra.

En relacion a la Accidn, se busca convertir los deseos de los clientes en ventas, es decir
concretar los esfuerzos en la comunicacion de marketing en ventas.

Por ultimo, pero no menos importante, se encuentra la Relacidn, la cual implica la
repeticion de la compra del cliente por haber vivido una buena experiencia con el
producto/servicio. Lo importante es mantener el contacto con los clientes, sosteniendo la
relacién y reforzandola por medio de distintas acciones, como actividades, beneficios,
presentes, entre otros, para lograr la continuidad en la preferencia por nuestro

producto/servicio, lo que implica el termino Retencion.
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' Metodologia

Segmentacion, Targeting de la Persona, Muestra de Investigacion y Cuestionario

Trabajar en un mercado de nicho, permite la identificacion y segmentacion especifica de los
mismos. Delimitar los médicos especializados por medio de su ubicacion geogréfica,
especialidad médica y forma de atencion, permite obtener un detalle riguroso de cada uno a
fin de aplicar estrategias y tacticas futuras de venta. La muestra a analizar, conforman al
cliente y sera en la Ciudad de Buenos Aires. La misma corresponde a 5 entrevistas al
profesional de la salud, Cliente; y una entrevista a la FIPAN, asociacion de la Ciudad de

Buenos Aires.

Como se definio en el marco teorico, la investigacion es cualitativa, y se realizara por
medio de entrevistas de profundidad. Son entrevistas individuales basadas en el modelo de
Buyer Persona de Revella, Adele. Por medio del analisis semantico de las respuestas
obtenidas de los cinco anillos, se conformara el perfil del médico y la fundacion. De forma
tal de comprender que dificultades encuentra cada uno de los clientes en relacion a la

adherencia al tratamiento de los antibioticos de inhalacion.
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Persona Objetivo Instrumento de Poblacion Técnicas de
especifico recoleccion /muestra procesamiento
Cliente: Reconocer los Fuente externa. |5 Meédicos | Proceso manual:
aspectos positivos | Entrevistas Neumonologos | Analisis de
Médico y negativos de los | cualitativas, de la Ciudad de | Contenido.
Neumonologo | antibidticos de Modelo  Buyer | Buenos Aires. Metodologia
inhalacion, Persona. chi-cuadrado.
considerados por
el médico
Neumologo.
Cliente: Identificar los Fuente externa. | 5 Médicos | Proceso manual:
aspectos criticos Primaria. Neumondlogos | Analisis de
Meédico considerados por Entrevistas de la Ciudad de | Contenido.
Neumondlogo | el médico cualitativas, Buenos Aires. Metodologia
Neumondlogo Modelo  Buyer chi-cuadrado.
lograr la Persona.
adherencia al
tratamiento en los
antibidticos para
inhalacion.
Facilitadores: | Registrar los Fuente externa. | Asociacion Proceso manual:
aspectos criticos Primaria. Argentina  de | Analisis de
Asociacion para lograr la Entrevistas Lucha contra la | Contenido.
FIPAN adherencia al cualitativas, enfermedad
tratamiento Modelo  Buyer | Fibroquistica
considerados por Persona. del Pancreas

la FIPAN
(facilitador del
usuario
(paciente/familia)
tanto desde el rol
en la fundacion,
como el de la
farmacia
especializada para
la FQ.
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Persona: Cliente — Profesional de la Salud

Se individualizara a los profesionales para trabajar bajo aspectos del micro-marketing. El

numero total de Médicos Neumdlogos de la Ciudad de Buenos Aires y provincia son 15.

- Médico Neumonélogo
- Ciudad Auténoma de Buenos Aires y Provincia de Buenos Aires

- Rol: Cuidar a sus pacientes mediante el diagnostico y tratamiento de la enfermedad,

manteniendo conocimientos actualizados de la patologia y utilizando las ultimas

terapias y medicinas disponibles en el mercado.

- Tamanio de la muestra a analizar: 5 profesionales de la Ciudad de Buenos Aires.

Ciudad de Buenos Aires

1. Dr. Pedro
Especialidad: Neumondlogo Pediatra
Atencion Publica: Hospital Nacional de Pediatria “Prof. Dr. J. Garrahan”
Atencion Particular: Si — CABA

2. Dr. Daniel
Especialidad: Neumond6logo Pediatra
Atencion Publica: Hospital de Pediatria Pedro De Elizalde (ex Casa Cuna)
Atencion Particular: Si - CABA

3. Dra. Silvina
Especialidad: Neumondlogo Pediatra
Atencién Publica: Hospital de Nifios Ricardo Gutiérrez
Atencion Particular: Si - CABA

4. Dr. Oscar
Especialidad: Neumonologo Adultos
Atencion Publica: Hospital Maria Ferrer
Atencion Particular: Si — CABA

5. Dra. Alejandra
Especialidad: Neumondlogo Adultos
Atencion Publica: Hospital Maria Ferrer
Atencién Particular: Si - CABA

6. Dr. Carlos
Especialidad: Neumondlogo Pediatra
Atencion Publica: Hospital General de Agudos “Dalmacio Vélez Sarsfield”
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Atencioén Particular: Si - CABA

7. Dr. Santiago
Especialidad: Neumondlogo Pediatra
Atencién Privada: CEMIC
Atencion Particular: No

8. Dra. Florencia
Especialidad: Neumonologo Adultos
Atencion Privada: Hospital Aleman
Atencion Particular: Si - CABA

9. Dr. Julio
Especialidad: Neumono6logo Pediatra
Atencion Particular: Si - CABA

10. Dr. Omar
Especialidad: Neumond6logo
Atencion Privada: Fundacién Favaloro
Atencion Particular: Si - CABA

Provincia de Buenos Aires

1. Dra. Beatriz
Especialidad: Neumondlogo Pediatra
Atencion Publica: Hospital Municipal del Nifio de San Justo — La Matanza
Atencién Privada: C.E.P: Policonsultorio Multidisciplinario — La Matanza

2. Dr. Jorge
Especialidad: Neumondlogo Pediatra
Atencién Publica: Hospital del Térax. Dr. Antonio A. Centrangolo- Vicente Lopez

3. Dr. Algjandro
Especialidad: Neumondlogo Pediatra
Atencion Publica: Hospital Nacional Dr. Alejandro Posadas — EI Palomar

4. Dr. Ignacio
Especialidad: Neumondlogo Pediatra
Atencion Publica: Hospital Sor Maria Ludovica — La Plata

5. Dra. Alejandra

Especialidad: Neumondlogo Pediatra
Atencion Publica: Hospital General de Agudos “Dr. Rodolfo Rossi”- La Plata
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| Modelo de Entrevista, Buyer Persona - Cliente: Médico Neumon6logo

Perfil de la Persona:

Sexo:
Edad:
Localidad:

Educacion:

Especialidad Médica:
Forma de trabajo:

Responsabilidades:

Como es Evaluado:

Fuente de informacion en las que confia:

Prioridades Iniciales: Que lo lleva a la busqueda del producto, instancia principal,

relacion médico - producto - paciente.

~ ¢ Cuéles fueron las condiciones que dispararon la decision de iniciar tratamiento con los
antibioticos de inhalacion en su paciente con Fibrosis Quistica?

~ ¢Los tratamientos con los antibioticos de inhalacion son de forma permanente o sélo
cuando aparecen las exacerbaciones pulmonares?

~ ¢Se recomienda utilizarlo en intervalos mensuales de forma profilactica para evitar las

colonizaciones de las Pseudomonas Aeruginosas?

Factores de Exito: Qué mejoras espera notar en el paciente, por medio de la utilizacion

de los antibioticos de inhalacion.
¢Cuales son las mejoras que espera notar una vez comenzado el tratamiento en el paciente

mediante el uso de antibidticos para inhalacion?

Barreras Percibidas: Complicaciones

49



~ ¢Detecta dificultades en los pacientes/familia para realizar el tratamiento y lograr

adherencia a la terapia con los antibioticos para inhalacion?

~ ¢Que tipos de dificultades son las mas frecuentes en los pacientes para el inicio de estos

tratamientos y adquirir adhesion al mismo?

O

O

Costos.

Dificultades en las autorizaciones del sistema salud estatal/obras
sociales/prepagas.

Complejidad en el uso del nebulizador y preparado de la solucion.

Falta de tiempo de la familia o recursos para poder asistir al paciente y lograr la
adherencia al tratamiento.

Otras

Viaje del Cliente: Quienes impactan en la decisién de compra. En que confia para tomar

su decision.

~ Cuando no esta seguro del diagndstico que presenta el paciente o de la terapia que deberia

aplicarse segun sus condiciones, ¢Consulta con otras personas, cual es la mejor solucion?,

¢A quiénes recurre?

Decisiones criticas: Caracteristicas y Capacidades

~ ¢Cuéles son los factores que tiene en cuenta en el momento de la eleccién de la terapia,

alguno de los siguientes es mas importante que otro?

o

o

Recuperacion rapida del paciente de las exacerbaciones pulmonares
Costos

Facilidad de adquisicion

Facilidad en el uso

Recomendacién de las Guias Internacionales
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Persona Facilitadores: Asociaciones/Fundaciones

Asociaciones de Fibrosis Quistica

Rol: Brindar soporte en aspectos legales, médicos y psicolégicos a las familias con
miembros con Fibrosis Quistica.

Tamafo de la muestra a analizar: FIPAN de la Ciudad de Buenos Aires.

FIPAN: Esta compuesta por la asociacion que brinda apoyo legal y de contencion a los
familiares/pacientes, como también disponen de una farmacia comercial especializada
en FQ, para lograr la adquisicion rapida y segura de los medicamentos necesarios para

el tratamiento.

FIPAN (Ciudad de Buenos Aires)

FIPAN (Mar del Plata)

FIPAN (Santa Fe)

FIPAN (Mendoza)

. AMOR (Ciudad de Rosario)

. A.L.F1.Q. (Bahia Blanca)

. APPANER (Ciudad de La Plata)

. ASOCIACION AYUDA AL NINO FIBROQUISTICO (Neuquén)

FUNDACION PARA EL BIENESTAR DEL NINO (Coérdoba)
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\ Modelo de Entrevista, Buyer Persona — Facilitador: Asociacion FIPAN

Perfil de la Persona:

Rol en la fundacion:
Sexo:

Edad:

Localidad:
Educacion:
Profesion:
Responsabilidades:

Prioridades Iniciales:

~ ¢ Cuéles es motivo principal por el cual se acercan a la fundacion los pacientes/familias?
~ ¢Queé ayuda/soporte les dan desde la asociacion?

~ ¢En su mayoria poseen obra social, prepaga o estan sin cobertura médica?

Factores de Exito:

~ ¢ Cuéles son las acciones que realizan para solucionar o encaminar las trabas que

encuentran los pacientes/familias en el sistema de salud?

Barreras Percibidas: Complicaciones

~ Enrelacion con los antibidticos de inhalacion, ¢reciben a pacientes/familias con
problemas para la adquisicion?
~ ¢Qué medicamentos son los que mas problemas presentan para la adquisicion?
~ ¢ Cudles son los principales problemas que presentan los pacientes/familias para la
adquisicion de los antibi6ticos de inhalacion?
o Costo
o Dificultades en las autorizaciones del sistema salud estatal/obras

sociales/prepagas
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o No proseen prescripciones del médico. EI médico no completa los formularios
solicitados.
~ ¢Reciben consultas de pacientes/familiares sobre el uso de la medicacién?
o Sobre la complejidad en el uso del nebulizador, preparado de la solucion y
limpieza del mismo.
o Falta de tiempo de la familia o recursos para poder asistir al paciente y lograr la

adherencia al tratamiento.

Viaje del Cliente: En que confian

~ ¢Qué importancia le otorgan las familias/pacientes a la asociacion?

~ ¢Los médicos la reconocen y recomiendan a sus pacientes asociarse a ustedes?

Decisiones criticas:

~ ¢Como son los trdmites que ustedes realizan para lograr obtener los medicamentos?

~ ¢Cuales son los factores claves que identifican para conseguir a tiempo y forma la

medicacion?
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Persona: Usuario — Familia/Paciente

- Familia/Paciente

- Rol: Acompairiar al paciente con el Tratamiento Multidisciplinario

La Fibrosis Quistica no es igual tratada en una familia con elevados recursos econémicos
que en un familia sin recursos y zonas geograficas alejadas de los centros de atencion.
Independientemente que el Estado cubra el tratamiento para el nifio, la familia debe realizar
como nombramos anteriormente rutinas de ejercicios fisicos, nutricionales, psicologicos,
quimicos para lograr la mejor adherencia al mismo. La 6ptima adherencia requiere de
inversiones econdmicas y educacion sobre la enfermedad. No todas las familias cuentan
con las mismas posibilidades, ni cuentan con necesidades basicas satisfechas para poder
afrontar la FQ. Por ello, por medio de los resultados de las entrevistas con los Médicos
Neumonologos y la fundacion como ente de apoyo social y farmacia comercial, se

confeccionara el perfil del paciente/familia.

Como se menciond anteriormente en las limitaciones de la investigacion, no se
entrevistaran a los pacientes, ya que implica la presencia de un licenciado en psicologia o
asistencia social para poder manejar de forma correcta las emociones de la familia durante

la entrevista.
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| Analisis de los datos

Por medio de las respuestas obtenidas de las entrevistas de profundidad realizadas mediante
el método “Buyer Persona”, se realizara el analisis semantico de las respuestas. En esta
etapa se efectda la decodificacion de la informacion obtenida.

El anélisis se dividira en 2 partes. En la primera etapa, se analizara los resultados obtenidos
de las respuestas de los Médicos Neumondlogos por medio del anélisis seméantico de las
palabras y prueba chi-cuadrado. Luego, en una segunda instancia se realizara el analisis de
la entrevista con la fundacion y farmacia FIPAN.

Por ultimo mediante los resultados obtenidos de los analisis de las personas mencionadas
anteriormente, se procedera a definir el perfil de la persona: médico, asociacion y paciente,

para responder al objetivo planteado en la investigacion:

Conocer a la “persona”*, que conforma al segmento de clientes de los antibioticos
inhalados para la FQ, de forma tal de identificar los aspectos criticos para alcanzar la

adherencia al tratamiento.

Anélisis de las entrevistas a los Médicos Neumonélogos:

En primer lugar, se analizan las respuestas de los profesionales de la salud para determinar
la importancia que le otorgan a determinadas variables, consecuente a su interpretacion
positiva 0 negativa respecto al tema. Por otro lado se analizara en una segunda instancia, las
variables en referencia a su aporte a la adhesion al tratamiento en la Fibrosis Quistica.

Una primera lectura de las respuestas obtenidas permite intuir los aspectos de mayor
importancia para el entrevistado y dar respuestas a las preguntas de la investigacion, pero el
analisis de la repeticidn de palabras, como el de la familia de la palabra y los adjetivos que
se utilizan para referirse a esas palabras, permite comprender los aspectos mas subyacentes
que valoran los entrevistados. De esta forma se accede a los insights que predominan en los
entrevistados.

La metodologia a seguir comprende, el analisis de las respuestas de los médicos para

detectar los temas mas sobresalientes de las entrevistas. Una vez determinadas las variables
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se realiza un conteo de las palabras y familias de palabras que definen a esas variables, que
luego seran consideras mediante la prueba del anélisis de chi-cuadrado.
Las variables utilizadas representan la valoracion del médico respecto a su ponderacion

positiva 0 negativa para lograr la adherencia al tratamiento.

Primer analisis Chi-cuadrado:

Objetivo de investigacién: Médicos Neumonologos

Reconocer los aspectos positivos y negativos de los antibiéticos de inhalacion,
considerados por el médico Neumdlogo.

Variables seleccionadas:

1. Precio: precio, costo, situacion econdémica, gasto.

2. Tiempo: tiempo, aburrirse, lento, entretener.

3. Calidad: calidad, mejor, bueno, efectivo, exitoso, salud, sobrevida, recuperacion, guias

internacionales, recomendado.

4. Uso: informacién, aprender, conocimiento, adaptarse, procedimientos.

Las variables son ponderadas por la connotacion positiva o negativa que el profesional de la
salud le da a cada una de ellas.

Datos Observados:

Precio Tiempo Calidad Uso

Positivo 0 0 23 0 23
Negativo 7 7 0 16 30
7 7 23 16 53
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En la tabla se observan las 4 variables, que se obtuvieron del anlisis de las de las
entrevistas, en relacion a los aspectos positivos y negativos de los tratamientos de
inhalacion.

Confeccionada la distribucion de las variables, se puede observar que el Gnico valor

positivo predominante es la Calidad del producto.

B Positivo M Negativo

23

16

7 7

Precio Tiempo Calidad Uso

v’ La calidad de la medicacion, cuando es de primera linea, recomendada por las guias
internacionales, beneficia a la adherencia del tratamiento, por su resultado en mejoria

rapida del estado de la salud del paciente.

Por otro lado observamos que el precio de los antibiéticos de inhalacion, el tiempo que se
requiere utilizarlo para que sea efectivo y su uso, en relacion al aprendizaje que requiere
de los procedimientos a seguir para su uso como preparacion, inhalacion y desinfeccion,
son variables negativas para la adherencia al tratamiento, ya que requieren de mayores
esfuerzos por parte del paciente, familia, y médico en alcanzarlos. Esto demuestra la
posibilidad desde el area de marketing para trabajar en estos aspectos y brindar soluciones a

los médicos.
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Lo que se puede resumir en:

v" El precio del producto, el tiempo de uso de la medicacién y el aprender a utilizar la
medicacion son parametros que dificultan la adherencia al tratamiento, ya que implica

esfuerzo extra por parte de los médicos, pacientes y familiares.

Para determinar que las hipétesis realizadas tengan concordancia y dependencia entre las
filas y columnas detalladas anteriormente, con la cantidad de palabras contadas de las
respuestas, por interpretacion del texto, repeticion de palabras y familia de palabras, se
probara su veracidad por medio del resultado de chi-cuadrado.

La prueba chi-cuadrado permite determinar si existe concordancia entre las frecuencias

observadas y las esperadas.

Datos esperados:

Precio Tiempo Calidad Uso

Familia 3,04 3,04 998 694 23
Tiempo de inhalacion 3,96 3,96 13,02 9,06 30
7 7 23 16 53

La evaluacion de las hipotesis, por medio del método chi-cuadrado, permitira saber el si las
discrepancias entre frecuencia observada y las esperadas tienen como resultado poca o gran
diferencia a lo que determina como logico la evaluacion.

Si el valor chi-cuadro calculado es mayor al valor critico, entonces se rechaza la hipdtesis
nula y decimos que existe relacion entre las variables analizadas.

Para realizar esta prueba, se procede a calcular la discrepancia entre todas las frecuencias

esperadas Y las observadas empleando la siguiente ecuacion:

(frec.observada — frec.esperada)?

chi — cuadrado =
frec.esperada

Esta ecuacion debe repetirse para todas las frecuencias, y luego sumarse para obtener el

valor chi-cuadrado.
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Prueba chi-cuadrado:

Precio Tiempo Calidad Uso Total Chi-cuadrado

Familia 3,04 3,04 16,98 6,94 30,00
Tiempo 2,33 2,33 13,02 5,32 23,00
5,37 5,37 30,00 12,27 53,00

El valor chi-cuadrado es 53. EI mismo se debe comparar al valor critico del método.

Para ello se debe definir el grado de libertad, que hace referencia a la cantidad de valores
que estan libres para variar sin influir en el resultado de la estadistica.

El mismo se calcula, segun la cantidad de variables entre columnas y filas. Para este caso la
cantidad de variables en columnas son 4 y filas 2, a cada una de ellas se le debe restar 1,

para luego ser multiplicadas.

e Gradode Libertad: 1.3=3
e Calculo del X?=53

e Nivel de significancia = 0,95
e Valor Critico X*=12,84

Para el caso el GL es igual a 3, el chi-cuadrado obtenido es 53 y el valor critico es 12,84 en
una probabilidad de 0,005. Lo que nos determina que la hipdtesis es aceptable. Por lo
tanto las variables son representativas para las muestras de los médicos analizadas en
relacién a su ponderacion positiva y negativa. Es decir existe relacion entre la ponderacion

de los médicos y las variables.

Por medio del analisis y evaluacion de las entrevistas realizadas, se observa que la calidad
del producto es el principal factor considerado de forma positiva para el profesional de la
salud para obtener un resultado exitoso en la erradicacion de la Pseudonomas Aeruginosas.

Lo cual nos permite responder al sub-objetivo de la investigacion.
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Segundo analisis Chi-cuadrado:

Asi mismo, a través del andlisis semantico de las respuestas, se distribuyo en una tabla los

aspectos que considera el médico para lograr la adherencia al tratamiento. Ademas de
determinar los factores positivos y negativos del andlisis del discurso, se procedio a
identificar a aquellos factores que condicionan el éxito de la adherencia.

De esta forma se logra responder al segundo sub-objetivo de la investigacion:

Identificar los aspectos criticos considerados por el médico Neumondlogo lograr la
adherencia al tratamiento en los antibi6ticos para inhalacion.

La definicidn de las variables, se realizo por medio de la comprension del texto, es la

siguiente:

1. Control Médico: Anélisis de cultivo, muestras de cultivo, evaluaciones periddicas,

controles del pulmon.
Adherencia: cuando son realizados periodicamente de forma preventiva

No Adherencia: no se realizan estudios médicos.

2. Familia: Familia, padres, padre, madre, pareja, acompafantes.
Adherencia: Apoyo fundamental de la familia para lograr calidad y prolongacién de
vida.
No Adherencia: Falta del apoyo familiar, no logran tener buena respuesta al

tratamiento.

3. Educacion: Educar, falta de informacion, aprender, conocimiento, adaptarse, inclusion.

Adherencia: Educar a los padres sobre la enfermedad. Sistema de salud proactivo en

relacion a la enfermedad.

No Adherencia: Refiere a la falta de conocimiento de la enfermedad por los padres y

sistema de salud.
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4. Precio: Precio, costo, situacién econdémica, gasto.

Adherencia: Padres y médicos que dejan en manos de la justicia y sistema de salud, el

tema precio, se enfocan en conseguir el mejor tratamiento.

No Adherencia: Preocupacion en el médico y familia por el valor econémico que

representa el tratamiento.

5. Calidad: Calidad, mejor, bueno, efectivo, exitoso, salud, sobrevida, recuperacion, guias

internacionales.

Adherencia: La importancia de la efectividad y éxito del tratamiento segun la calidad

de la medicacion.
No Adherencia: Prescribir medicacion que ha quedado antigua de lo que se

recomienda en las guias internacionales.

Anadlisis Chi-cuadrado:

Datos Observados:

Control Médico  Familia Educacion Precio Calidad
Adherencia 17 21 22 1 31 92
No adherencia 0 0 0 6 0 6
17 21 22 7 31 98

En la tabla se observan las 5 variables, que se obtuvieron del analisis de las de las

entrevistas, en relacion a la importancia que representan para el medico en la adherencia al

tratamiento.
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B No adherencia W Adherencia
Calidad 31
Precio 1 6
Educacion 22
Familia 21
Control Médico 17

Confeccionada la distribucion de las variables, segun si representan adherencia o no
adherencia para cada entrevistado, se puede observar que los valores predominantes para
lograr la adherencia son la calidad, educacién, la familia y controles médicos.

Lo que se puede resumir en:

v’ La calidad de la medicacién beneficia la adherencia al tratamiento, por la recuperacién

rapida que produce en los pacientes colonizados por Pseudomonas Aeruginosas.

v La familia es indispensable para que la adherencia se logre, ya que es quien se encarga

de realizar y llevar la rutina de los tratamientos.

v Si no se educa a la familia del paciente, en los procesos claves del tratamiento, no se
puede obtener adherencia, ya que sin los conocimientos hay mayor posibilidad a fallar

en el mismo.
v Los analisis de cultivo, para detectar la Peseudomona Aeruginosa, rutinarios, permiten
el inicio al tratamiento temprano lo cual ayuda a comenzar con la medicacion a tiempo

y llegar con un pulmén en mejores condiciones en paciente adultos.
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Como se ha realizado en la prueba chi-cuadrado anterior, para determinar que las hipotesis

realizadas, sea aceptada por su concordancia y dependencia entre las filas y columnas, se

sometera a la prueba chi-cuadrado.

Datos esperados:

Control Médico Familia Educacion Precio Calidad
Adherencia 15,96 19,71 20,65 6,57 29,10 92
No adherencia 1,04 1,29 1,35 0,43 1,90 6
17 21 22 7 31 98

Prueba chi-cuadrado:

Control Médico Familia Educacion Precio Calidad
Adherencia 0,07 0,08 0,09 4,72 0,12 5,09
No adherencia 1,04 1,29 1,35 72,43 1,90 78,00
1,11 1,37 1,43 77,15 2,02 83,09

Ho: No existe relacion entre las variables y los aspectos considerados criticos para la

adherencia por los profesionales de la salud.

H;: Se observa dependencia entre los aspectos considerados criticos por los médicos y sus

ponderaciones.

e Gradode Libertad: 1.4=4
e Calculo del X*=83,09

e Nivel de significancia = 0,95
e Valor Critico X% = 14,86

El resultado del anélisis, nos determina que la hipotesis nula es rechazable, por lo tanto el

efecto de dependencia entre valores es aceptable.

Las variables escogidas son

representativas para las muestras de los médicos analizadas en relacion al efecto de la

adherencia para el tratamiento.
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Andlisis de la Entrevista Asociacion FIPAN:

La entrevista realizada a la asociacion y farmacia de la FIPAN, nos permite obtener

informacidn desde la mirada del paciente. Ya que la misma fundacion esta conformada por

familiares y amigos de nifios que han nacido con la enfermedad FQ.

Por medio del analisis de la entrevista realizada, se confeccionara una tabla con los

principales aspectos criticos considerados por ellos para lograr la adherencia al tratamiento.

Sub-objetivo de la investigacion:

Registrar los aspectos criticos para lograr la adherencia al tratamiento considerados por

la FIPAN (facilitador del usuario (paciente/familia) tanto desde el rol en la fundacién,

como el de la farmacia especializada para la FQ.

D

y

Factores para lograr la Adherencia

Perseverancia

de los padres:

Es el factor clave para conseguir la medicacion. Es necesario que los
padres sean fuertes y luchen ante los sistemas de salud. Hay muchos
padres que por miedo no avanzan y tardan en conseguir los
medicamentos. Esto no es bueno ya que complica la adherencia al

tratamiento del paciente.

Educacion a los

padres:

Familiares/pacientes se acercan fundamentalmente por la falta de
informacidn que poseen en el momento del diagndstico.

La fundacion guia a la familia, explicando respecto a la enfermedad,
recomendando médicos, tratamientos y procedimientos legales para la

adquisicion de los medicamentos

Contencion a la

familia/paciente:

Todos los miembros de la fundacion son padres, familia, amigos de

chicos con FQ. Esto genera mayor confianza y una lucha unanime
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para combatir esta enfermedad. Esto hace a la relacion y continuidad

de los mismos con la fundacion.

Inclusién al Las nebulizaciones son un problema cuando el nifio se escolariza, ya

paciente: que deben realizarlas dos veces por dia, acompafiadas de kinesiologia.
Muchas veces, dependiendo la escuela que van, las maestras los
ayudan con la medicacion y ofrece un lugar para hacerlo.

Cobertura Las personas con medicina pre-paga tienen mayor facilidad a la hora

medica: de conseguir la medicacion. Estas son personas que participan mas de

las charlas informativas que dan los médicos sobre nuevas terapias y

problemas recurrentes con los tratamientos.

Asesoria legal

para los padres:

Es importante conocer los derechos y leyes para las personas con FQ.
La FQ esta inserta en el Plan Médico Obligatorio, por lo cual toda
persona con dicha discapacidad, debe obtener la medicina de forma
gratuita. Para ello se debe contar con un certificado de discapacidad,

que es realizado por el médico de cabecera.

Contar con la
medicacion a
tiempo y

respetar los

requerimientos.

Los soportes para la nebulizacién como pipetas, mascaras que deben
cambiarse cada 6 meses. Muchas de estas son importadas y se
dificulta la adquisicion por ello el cambio de las mismas.

La Tobramicina (Tobi) requiere de cadena de frio, lo cual complica
mas la facilidad para realizarlo en cualquier lado. En cambio el Tobi
Podhaler no requiere cadena de frio, ni electricidad, lo cual le ha
permitido a nifios mas grandes poder realizar esto en cualquier lugar,
ya que solo consiste en aspirar. La desventaja de esta medicina es que

hay muchos chicos alérgicos, por lo que deben discontinuarla.
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' Conclusiones

Objetivo general:

Conocer a la “persona”*, que conforma al segmento de clientes de los antibioticos
inhalados para la FQ, de forma tal de identificar los aspectos criticos para alcanzar la

adherencia al tratamiento.

Por medio del método del razonamiento inductivo, se procedera a conformar el perfil de
cada persona, para contestar las preguntas de investigacion. De los resultados obtenidos de
los andlisis de las entrevistas en profundidad, es decir, a partir de lo especifico, se

confeccionara una descripcion generalizada de la persona que conforma cada cliente.

Cliente: Médico Neumonologo

Pregunta de investigacion:

¢ Cuales son los aspectos positivos y negativos de los antibioticos de inhalacion y de la
comunidad del paciente considerados por el medico Neumonologo para lograr la

adherencia en el tratamiento?

Son Médicos Neumdlogos con especializacion en Fibrosis Quistica, es su mayoria

pediatras.

Se mantienen activos y actualizados en la busqueda de nuevos tratamientos para el cuidado
del paciente. Asisten de manera regular a congresos internacionales, donde debaten y arman
las guias internacionales para acercar la mejor terapia a la comunidad de médicos de sus

respectivos centros de atencion.

Asi mismo, fomentan el debate con sus pares y trabajan en forma conjunta con un equipo

multidisciplinario para elegir el mejor tratamiento para sus pacientes.
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Son personas sensibles que se preocupan y ocupan del paciente y su familia. Mantienen una
relacion estrecha con los mismos ya que los acompafian toda su vida desde el diagnostico

de la enfermedad.

La valoracién mas alta es la calidad de la medicacion para lograr la recuperacion rapida del
pulmon del paciente y lograr la adherencia. Para ello es fundamental el rol que cumple la
familia en el apoyo y educacion al paciente sobre su condicion. Lo cual requiere de
informar a los padres los procesos claves del tratamiento, ya que sin los conocimientos hay

mayor posibilidad a fallar en la adherencia al mismo.

Son médicos que promueven los analisis de cultivo para detectar Peseudomona
Aeruginosa, de forma rutinaria. Ya que permite el inicio de tratamiento temprano, lo cual
ayuda a comenzar con la medicacion a tiempo y llegar con un pulmén en mejores

condiciones en paciente adultos.

Por ultimo, coinciden que el precio de la medicacion, como el aprendizaje del uso de la
misma y el tiempo que le lleva al nifio realizarlo son factores que afectan a la adherencia al
tratamiento. Ya que implica mucho esfuerzo por parte de los padres para: conseguir la
medicacion de forma rapida y con cobertura de la asistencia médica, aprender los procesos
que requiere dicho tratamiento y poder ir ensefiandole al nifio a realizarlo. Es muy comun
que los nifios se aburran y no realicen bien los procedimientos necesarios para el
tratamiento. Por otro lado consideran que las aprobaciones de los sistemas de salud, de los
medicamentos para enfermedades especiales, se tornan lentos y burocraticos lo cual

perjudican al paciente.

Facilitadores: Fundaciones de Fibrosis Quistica

Pregunta de investigacion:

¢ Qué factores del rol de la familia/paciente y fundacion, considera importante
durante el tratamiento de la Fibrosis Quistica la FIPAN para obtener calidad de vida

y sobrevida?
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En Argentina se localizan distribuidas en diferentes provincias 9 asociacion de lucha contra
la Enfermedad Fibrosis Quistica.

La més importante es FIPAN, que se encuentra ubicada en la ciudad de Buenos Aires, cuya
mision es: “Colaborar con todo aquello que directa e indirectamente se relaciona con la
lucha contra la fibrosis quistica (FQ) y promover la solucion de los problemas

. . . . . 17
economicos, sociales y asistenciales que ocasiona la enfermedad”.

Segun la investigacion realizada, la fundacion contra la lucha de la Fibrosis Quistica,
considera que el factor clave para conseguir la medicacion y la adherencia al tratamiento es
la perseverancia de los familiares y pacientes. Ya que deben poseer una actitud proactiva
para conseguir la medicacion a tiempo, recomendada por el médico, ante los sistemas

burocraticos del sistema de salud.

Asi mismo consideran que la educacién, la informacion y la contencion al paciente, son
fundamentales para acompariarlos y guiarlos en la convivencia con la enfermedad. El hecho
de ser una asociacion conformada por familiares y amigos de enfermos con FQ, permite la
identificacion y por ello es la permanencia de los afectados en la fundacion.

Incentivan a los padres para conocer las leyes actuales en el pais, que le permiten
acceder de forma gratuita al tratamiento, y también a la basqueda y la adquisicion de la
mejor medicacion para su hijo. Para ello organizan charlas informativas con los padres
acerca de nuevas drogas y pronosticos de vida de la FQ, para educarlos e incentivarlos a

que soliciten a los médicos la prescripcion de los mejores tratamientos.

Por otro lado trabajan en la inclusion de los nifios con FQ dentro de las actividades
escolares, de forma que pueden llevar una vida lo mas “normal” posible, dado a que se ha

comprobado que el bienestar emocional promueve la adherencia al tratamiento.

Y EIPAN. Mision, logros y Objetivos. [en linea] [consulta: 09/2015]. Recuperado de:
http://www.fipan.org.ar/mision.html.
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Usuario: Familiares-Paciente

Pregunta de investigacién:

¢ Como es el potencial usurario de Cayston que enfrenta la enfermedad Fibrosis

Quistica?

Los pacientes de Fibrosis Quistica y su familia no pertenecen a un segmento de la sociedad
determinado. Dicha enfermedad se genera de forma congénita y no hay cura para la misma.

La familia del paciente se caracteriza por ser fuerte en la investigacion de nuevos
tratamientos y terapias para mejorar la calidad de vida del paciente. Estas se adaptan a las
nuevas terapias, transformando su vida cotidiana para llevar adelante el tratamiento

del paciente.

Para que el estado de salud del paciente sea optimo, requiere de una bateria de
actividades para mejorar su adherencia. La bateria de actividades consta de fisioterapia
2 0 3 veces al dia, actividad fisica, nebulizaciones, medicacion antibidtica, medicacion para
la correccion de la mutacion en el gen CFTR, la cual provoca el moco espeso anormal,
enzimas pancredticas, dieta hipercalorica, esterilizacion y ventilacion del ambiente en
donde habita el paciente, como el de los nebulizadores que utiliza para los antibiéticos de

inhalacion.

Asi mismo se los deben cuidar de posibles contactos con otros pacientes 0 personas con
enfermedades virodsicas o0 bacterianas. Es importante destacar que al ser una enfermedad
congeénita, por portacion del padre y de la madre, en su mayoria si tienen mas de un hijo,
sus hermanos suelen portar la enfermedad, lo cual se debe tener una distancia adecuada
entre los pacientes para no generar el contagio de Pseudomonas. Estas particularidades que
presenta el tratamiento, debe ser sostenido con apoyo terapéutico para el paciente como
para la familia, de forma tal de lograr la aceptacion y la inclusién de los mismos en las
actividades de la sociedad. Es por ello que considero importante la contencion y la
comunicacion continua de las familias afectadas con centros de asistencia psicologica,

fundaciones y equipo de médicos multidisciplinario.
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' Recomendaciones:

| Plan de accién: Comunicacién de Marketing Modelo AIDAR

Por medio del analisis de los Insights realizados, en las entrevistas a los Médicos
Neumondlogos, se desarrollara a continuacion el modelo de comunicacion de marketing
AIDAR, en base a una estrategia y herramientas de comunicacion, de forma tal de brindar

soluciones a las necesidades detectadas para lograr la adherencia en el tratamiento.

Los problemas detectados, en relacion al producto, para alcanzar la adherencia son:

El precio de los antibioticos disponibles en el mercado, el tiempo que requiere la
nebulizacion y el aprendizaje, como los requisitos de uso que lleva el adaptarse a las
terapias de inhalacion respiratoria.

Es importante aclarar que en dicho mercado, de medicamentos de venta bajo receta y de

especialidad, no puede recurrirse al precio de producto como aspecto de promocion.

Por otro lado se detectaron aspectos valorados por el médico, independiente al producto, los
cuales son requisitos necesarios para realizar un tratamiento exitoso.
Estos fueron identificados como la educacién a la familia y paciente sobre la enfermedad y

el apoyo de la familia y los controles médicos.

Por medio de las observaciones de campo realizadas, se pudo identificar que la FQ al ser un
mercado pequefio y por falta de conocimiento de la misma, dentro del segmento de la
Neumonologia, no presenta apoyo de entidades externas que quieran contribuir a mejorar la
calidad de vida del paciente y la familia.

Asi mismo no se identificaron fuertes acciones por la competencia en el mercado de la FQ
para lograr posicionamiento en el segmento, a pesar de que no cuentan con competencia

directa en este momento.
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~ Objetivo de comunicacion para el Cliente: Médicos Neumonologos

Lograr que Cayston, con el respaldo de los Laboratorios Gilead/Gador, sea elegido por los
Médicos Neumonologos especializados en Fibrosis Quistica, a la hora de iniciar

tratamiento de inhalacién contra las Pseudomonas Aeruginosas.

~ Estrategia de posicionamiento Diferencial

Mejor adherencia de Cayston sobre la competencia: mayor eficacia de la Aztreonam lisina
sobre la Tobramicina, menor tiempo de nebulizacion y de facil uso. Con la garantia de los
laboratorios Gilead/Gilead que brindan soporte al Médico Neumondlogo y a su equipo
multidisciplinario con el paciente-familia, para fomentar la educacion de la patologia,

inclusion y seguimiento del paciente.

La estrategia de posicionamiento diferencial, propone valor agregado para el
Neumonologo, basado en el rol protagdnico del laboratorio en la colaboracion al
profesional para facilitar la articulacién de su trabajo con el equipo multidisciplinario de
médicos y la familia/paciente, de forma tal de contribuir a su desarrollo profesional lo que
impacta a mediano plazo al posicionamiento del laboratorio en dicho segmento del
mercado.

~ Declaracion de posicionamiento

Cayston es el antibidtico de inhalacién de Gilead/Gador, para erradicar las Pseudomonas
Aeruginosas que brinda mayor adherencia al tratamiento, con eficacia demostrada sobre
la Tobramicina, de facil uso y menor tiempo de aplicacion, que se ocupa de la relacion

entre el equipo médico y la familia/paciente.
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~ Mensaje clave

Juntos logramos la adherencia al tratamiento en la Fibrosis Quistica.

~ Tactica de Comunicacion

A través del modelo AIDAR se explicaré el proceso de embudo de conversion de ventas
que se acciona desde la Comunicacion de Marketing.

Las acciones detalladas a continuacion, son comunicadas al médico por medio del agente
de propaganda médica (APM). Las acciones tienen como objetivo principal reforzar esta
relacion por medio del vinculo generado entre ambos, y todos los puntos de contacto entre
el médico y la marca, con la finalidad de posicionar a Cayston y al laboratorio en el
segmento de la FQ.

De esta forma el APM podréa contar con materiales para presentar al médico y brindar
soluciones a sus preocupaciones actuales.

Las acciones se detallaran en relacion al progreso del vinculo con el médico, desde la
difusion del producto y el respaldo del laboratorio a la conversion de la prescripcion y

conservacion del cliente.

Atencion

En esta etapa se dara a conocer el producto y el respaldo del laboratorio. Se generara
atencion por el producto induciendo al conocimiento del mismo y el laboratorio que lo
respalda.

Por medio de la difusion en diferentes congresos de la especialidad y evento de lanzamiento

del mismo.
Accion:

1. Simposio cientifico para Lanzamiento de Cayston en la comunidad de

Neumondlogos especializados en Fibrosis Quistica.

72



2. Participar con stand en Congresos Nacionales para posicionar a Cayston y al

laboratorio en el segmento de la Neumonologia.

Congresos Nacionales:

Congreso Argentino de Fibrosis Quistica

Congreso Argentino de Pediatria

Congreso Argentino de Neumonologia Pediatrica

Jornadas Nacionales de Discapacidad en Pediatria

Se generaré conocimiento de marca. Se refuerza el “Awareness” de la primera etapa de
atencion. Por medio de inspiradores se busca que el médico se interese por conocer mas
sobre los beneficios del antibidtico de inhalacion.

Accion:

1. Fomentar la posibilidad de debates entre los médicos del equipo multidisciplinario.
Organizar reuniones médicas, para brindar un espacio de debate, para los médicos de la
especialidad invitando como disertantes a médicos neumélogos reconocidos

internacionalmente.

Se evaluara la cantidad y calidad de opiniones dadas por los médicos a los APM, luego de
dar a conocer a Cayston. En este momento el trabajo del agente de propaganda médica se
hace mas presente brindandole al médico mayor material informativo del producto, ya que
es la instancia mas efectiva para realizar acciones de Enganche. Es decir, el médico se
encuentra predispuesto a recibir mayor informacién, debido a que puede visualizar las

soluciones que le facilitara el producto, lo cual lo acerca mas a concretar la prescripcion.
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Accidn:

1. Brindar informacion de las ventajas de Cayston (Aztreonam lisina), sobre la de la
competencia (Tobramicina), y el nebulizador E-Flow Rapid PARI en relacion al tiempo
de nebulizacién, facilidad de uso, facilidad en la movilidad y facilidad en la limpieza
del nebulizador.

Esta accion, requiere de la confeccion de material promocional para el médico, y del
discurso persuasivo por parte del agente de propaganda médica. Como se menciono
anteriormente, el precio no es un factor que pueda promocionarse de forma explicita, pero
puede hacerse hincapié en la importancia de la competitividad, ya que al ser mas bajo

fomenta la fluidez en los circuitos de aprobacion de los sistemas de cobertura de salud.

2. Promover el diagndstico precoz de la FQ y el analisis de cultivo, para los ya
diagnosticados, de forma tal de llegar con un pulmdén sano en pacientes con mayor
edad.

Accion

En dicha instancia se busca la venta del producto, consecuente de la prescripcion medicada.

Accidn:
1. Facilitar el vinculo del profesional con la familia/paciente.
Desarrollar herramienta digital, para brindar material educativo y facilitar la comunicacion

entre medico/familia-paciente.

Implica la adopcion de Cayston para los tratamientos que requieran antibioticos de
inhalacion. Las acciones realizadas en esta etapa, determinan el futuro de la relacion
médico-laboratorio por lo tanto es importante mantener el contacto con los médicos,
sosteniendo la relacion y reforzdndola por medio de distintas acciones que permitan

ofrecerle al médico un valor agregado para su desarrollo profesional.
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Accion:
1. Fomentar la Educacion Médica Continua.
Destinar becas a los médicos para la participacion en congresos Nacionales e

Internacionales de la especialidad.

Congresos Internacionales:

- European Cystic Fibrosis Conference

- North American Cystic Fibrosis Conference

Congresos Nacionales:

- Congreso Argentino de Fibrosis Quistica
- Congreso Argentino de Pediatria
- Congreso Argentino de Neumonologia Pediatrica

- Jornadas Nacionales de Discapacidad en Pediatria
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Otras Acciones sugeridas

Por Gltimo es importante destacar que las acciones de Comunicacion de Marketing, también
deben trabajar, sobre el mismo departamento con la fuerza de venta, las fundaciones y con
los pacientes/familia. A continuacidn se recomiendan las acciones que deben desarrollarse

con cada uno de los clientes mencionados anteriormente.

» Acciones identificadas para el departamento de Marketing y Fuerza de Venta:

~ Realizar evento de lanzamiento de Cayston para la comunidad de médicos

Neumonologos y fundaciones.

~ Capacitar a la fuerza de venta sobre la Patologia Fibrosis Quistica y su segmento.

~ Confeccionar material promocional para las actividades que se desarrollaran en el afio.

» Acciones identificadas para los Facilitadores, Fundaciones de Fibrosis Quistica:

~ Apoyar a la fundacion en los programas de educacion, informacion e inclusion de los

pacientes y su familia.

~ Trabajar de forma conjunta con la fundacidn para realizar programas de concientizacién

de la Fibrosis Quistica para fomentar la deteccion temprana.

Dar soporte para fomentar Campafias de deteccion de fibrosis quistica neonatal y posnatal,

por medio del Screening o “Test del piecito”, y el Test del sudor.

~ Trabajar de forma conjunta para concientizar a los proveedores de cobertura de salud, la

importancia del inicio de tratamiento temprano y rapido.

» Acciones identificadas para los Usuarios, Familias-Pacientes:
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~ Facilitar la comunicacion e integracion entre la familia/paciente con el equipo

multidisciplinario de médicos.

Confeccionar material educativo para el paciente. De forma que pueda ser entregado por el
médico, con el fin de facilitar la explicacion y evitar las incertidumbres.

Facilitar como donacién a las familias con mayores limitaciones econdmicas nebulizadores
para el uso de Cayston.

77



Referencias bibliogréaficas

Ceolin, Norbeto; R de Iturbe, Nilda; Longo, Rosa Maria; Martini Maria; Tagliabue
Rosana; Tuchsznaider Ester Ruth (2006). Pensamiento Critico. (4.a edicidén) Buenos
Aires, Argentina: Editorial Temas UADE.

Bardin, Laurence (2002). Analisis de contenido. (3.a edicion) Madrid: Editorial AKAL.

Best, J. Roger (2007). Marketing estratégico. (4.a edicion) Madrid: Pearson Educacion
S.A.

Bosch Serra Juan Carlos, (2010). Todo lo que debe saber sobre el MARKETING
FARMACEUTICO: La vision de mas de 40 expertos del sector. Espafia: Profit.

Cayston; Gilead Sciences, Inc. [en linea] [consulta: 29/06/2015]. Recuperado de:

https://www.cayston.com/

Descals, Alejandro Molla (2006). Comportamiento Del Consumidor. (1ra. Edicion).
Barcelona: Editorial UOC.

Diaz, Javier J. La eSalud que queremos. [en linea] [consulta: 29/06/2015]. Recuperado

de: http://laesaludguequeremos.blogspot.com.es/2013/09/ventajas-esalud-pacientes-

epacientes.html

Federacion Espariola de Fibrosis Quistica. ¢ Qué es la Fibrosis Quistica? [en linea]
[consulta: 26/06/2015]. Recuperado de:
http://fibrosisquistica.org/index.php?pagina=fibrosi

FIPAN. Asociacion de Lucha contra la Enfermedad Fibroquistica del Pancreas [en

linea] [consulta: 07/2015]. Recuperado de: http://www.fipan.org.ar/index.html

78


https://www.cayston.com/
http://fibrosisquistica.org/index.php?pagina=fibrosi
http://www.fipan.org.ar/index.html

Gilead Sciences, Inc. Gilead's Cayston(R) Superior to Tobramycin Inhalation Solution
in Six-Month Head-to-Head Cystic Fibrosis Study. [en linea] [consulta: 26/06/2015].

Recuperado de: http://www.gilead.com/news/press-releases/2010/10/gileads-caystonr-

superior-to-tobramycin--inhalation-solution-in-sixmonth-headtohead-cystic-fibrosis-
study#sthash.mamAbGDk.dpuf

Hurtado Leon, Ivan y Toro Garrido, Josefina (2007). Paradigmas y métodos de
investigacion en tiempos de cambios. (1.a edicion) Caracas, Venezuela: Editorial Los

Libros de EIl Nacional.

Kotler, Philip y Gary Armstrong. (2008). Fundamentos de Marketing. (8va. Ed).
México: Pearson - Prentice Hall.

Kotler, Philip y Kevin Lane Keller. (2006). Direccion de Marketing. (12va. Ed.).

México: Pearson - Prentice Hall.

McDaniel, Carl y Gates, Roger (2005). Investigacion de Mercados. (Octava edicion).
México: Thomson.

Medware. Estadistica aplicada a la investigacion en salud. [en linea] [consulta:
6/2015]. Recuperado de:
http://www.medwave.cl/link.cgi/Medwave/Series/ MBE04/5266

Monthly Prescribing Reference. [en linea] [consulta: 26/06/2015]. Recuperado de:
http://www.empr.com/cayston/drug/3596/

Porter, Michael E. (1992). Estrategia Competitiva: Técnicas para el Analisis de los

Sectores Industriales y de la Competencia. México: CECSA.

Revella, Adele (2015). Buyer Persona. (1ra edicion). USA, New Jersey: John Wiley &

Sons, Inc.

79


http://www.gilead.com/news/press-releases/2010/10/gileads-caystonr-superior-to-tobramycin--inhalation-solution-in-sixmonth-headtohead-cystic-fibrosis-study#sthash.mamAbGDk.dpuf
http://www.gilead.com/news/press-releases/2010/10/gileads-caystonr-superior-to-tobramycin--inhalation-solution-in-sixmonth-headtohead-cystic-fibrosis-study#sthash.mamAbGDk.dpuf
http://www.gilead.com/news/press-releases/2010/10/gileads-caystonr-superior-to-tobramycin--inhalation-solution-in-sixmonth-headtohead-cystic-fibrosis-study#sthash.mamAbGDk.dpuf
http://www.freelibros.org/marketing/direccion-de-marketing-12va-edicion-philip-kotler-y-kevin-lane-keller.html
http://www.freelibros.org/marketing/direccion-de-marketing-12va-edicion-philip-kotler-y-kevin-lane-keller.html
https://www.google.es/search?tbo=p&tbm=bks&q=inauthor:%22Carl+McDaniel%22&source=gbs_metadata_r&cad=2
https://www.google.es/search?tbo=p&tbm=bks&q=inauthor:%22Roger+Gates%22&source=gbs_metadata_r&cad=2
http://www.medwave.cl/link.cgi/Medwave/Series/MBE04/5266
http://www.empr.com/cayston/drug/3596/

Revista de la Asociacion Argentina de Lucha Contra la Fibrosis Quistica del Pancreas.
(2014). Cobertura amplia obtenida mediante accion de amparo. ECOS de fipan.
Volumen: Septiembre 2014, (N°42), p. 24.

Revista de la Asociacion Argentina de Lucha Contra la Fibrosis Quistica del Pancreas.
(2015). Acceso a la cobertura de salud para fibrosis quistica. ECOS de fipan.
Volumen: Abril 2015, (N°43), p. 18.

Revista de la Asociacion Argentina de Lucha Contra la Fibrosis Quistica del Pancreas.
(2015). Higiene de dispositivos para terapia inhalada. ECOS de fipan. Volumen:
Septiembre 2015, (N°44), p. 10.

Revista de la Asociacion Argentina de Lucha Contra la Fibrosis Quistica del Pancreas.
(2015). La Fibrosis Quistica en nifios: Una mirada desde la psicologia. ECOS de fipan.
Volumen: Septiembre 2015, (N°44), p. 14.

Richard K. Thomas (2008). Health Services Marketing: A Practitioner's Guide. (1ra
edicion). New York, USA: Springer.

Sanna, Domingo (2013). Comunicacion Rentable en Marketing: Seis pasos en la era de
las Redes Sociales. (1ra edicion). Ciudad Autonoma de Buenos Aires: MarCom

Ediciones.

Smith, Mickey Charles (2013). Principles of Pharmaceutical Marketing. (3.a edicidn)
New York, USA: Routledge.

Tobi VS Cayston Psedumonas aeruginosa. [en linea] [consulta: 30/06/2015].

Recuperado de: http://www.ivsolutions.com/2015/05/tobi-vs-cayston-psedumonas-

aeruginosa-treatments/

80


http://www.ivsolutions.com/2015/05/tobi-vs-cayston-psedumonas-aeruginosa-treatments/
http://www.ivsolutions.com/2015/05/tobi-vs-cayston-psedumonas-aeruginosa-treatments/

Anexos

81



Presentacion del Producto:
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Modo de uso de nebulizadores para antibioticos de inhalacién:

- Cayston:
https://www.youtube.com/watch?v=WMIIQWKkKKSFM

Youlli}*" =- a

- TOBI:
https://www.youtube.com/watch?v=TuzsY YtrwQs&list=PLWW?9zxQjPLcArIGNE-

tyhsfzLmuseUJH1

You @D =- Q

&

PARIBOY® SX
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- TOBI Podhaler:
https://www.youtube.com/watch?v=g5Ilr1Gpf3tU

Youl B =-

&
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Prospecto: Informacién para el paciente

Gilead: Cayston — Aztreonam lisina

+ Se debe usar CAYSTON durante 28 dias.

« CAYSTON se usa como tratamiento
respiratorio (inhalacidn) con el Sistema
Nebulizador Altera. No use ningiin otro
nebulizador para su tratamiento con CAYSTOM.

« Debe usar un broncodilatador inhalado
(un tipo de medicamento que se usa para
relajar y abrir las vias adreas) antes de recibir
la dosis de CAYSTON. Si no tiene un
broncodilatador inhalad, pidale a su médico
que le recete uno.

« Si usa varios medicamentos o realiza varios
tratamientos para tratar la fibrosis quistica,
debe usar sus medicamentos o realizar los
demds tratamientos en este orden:

1 broncedilatador

2) mucoliticos (medicamentos para ayudar a
eliminar el moeo de los pulmoenes)

3) CAYSTON

« Debe usar CAYSTONM como se lo recetaron,
en ciclos de 28 dias de tratamiento con
CAYSTON, seguidos de por lo menos 28 dias
sin usar CAYSTON, segin las indicaciones de
su médico.

Informacién para el paciente
aprobada por la FDA

Informacién para el paciente

CAYSTON® (aztreonam, para solucién
para inhalacién)

Lea esta Informacién para el paciente
antes de comenzar a usar CAYSTON y
cada vez que se repita la receta. Esta
informacién no reemplaza la consulta
con el médico acerca de su estado de
salud o su tratamiento.

« No mezde CAYSTON con ningtin otro
medicamento en su Sistema Nebulizador Altera.

» No mezcle CAYSTON con la solucién safina hasta
el momento justo en que esté listo para usarlo.

« No mezde més de una dosis de CAYSTON por vez.

« Cada dosis debe tardar aproximadamente
entre 2 y 3 minutos.

« Si se olvida una dosis de CAYSTON, todavia
puede recibir las 3 dosis diarias siempre que las
reciba con 4 heras de diferenda entre cada dosis.

« Esimportante que termine de recibir el ciclo
completo de 28 dias de CAYSTON aun
cuando se sienta mejor. Si se saltea una dosis
o no termina el ciclo completo de 28 dias de
CAYSTON, es posible que no se trate
completamente la infeccién y que CAYSTON
no acte muy bien como tratamiento para
infecciones en el futuro.

+ Consulte las Instrucciones de uso para el
paciente, que estdn al final de este folleto de
Informacion para el paciente, para saber cémao
usar CAYSTON correctamente.

éCémo debo guardar CAYSTON?

« Cada kit de CAYSTON contiene suficientes
viales de CAYSTON y ampollas de solucion
salina para 28 dias de tratamiento. Hay 4
ampollas de solucién salina extra en caso de
que se derrame un poco de solucién salina.

« Siempre guarde CAYSTON junto con la solucién
salina.

« Conserve CAYSTON y la solucién salina en el
refrigerador a una temperatura de entre 36 °F y
46 °F (entre 2 °C y 8 °C) hasta que los necesite.

« Cuando retire CAYSTON y la solucion salina del

Informacién general sobre CAYSTON
Los medicamentos a veces se recetan para otros
fines ademds de los que se mencionan en el
folleto de Informacion para el paciente. No utilice
CAYSTON para una enfermedad para la cual no
fue recetado. No administre CAYSTON a otras

personas, alin cuando tengan los mismos sintomas

que usted, porque podria causarles dano.

podrd
e inf i6n sobre CAYSTON

refrigerador, podra conservarlos a temg
ambiente (menos de 77 °F) durante 28 dias.
No use CAYSTON si ha estado guardado a
temperatura ambiente durante mas de 28 dias.

« Mantenga CAYSTON alejado de la luz-

«No use CAYSTON después de la fecha de
vencimiento que figura en el vial No use la
solucion salina después de la fecha de
vencimiento que figura en la ampolla

Mantenga CAYSTON y cualquier otro

medicamento fuera del alcance de los nifios.

escrita para los profesionales de b salud
Si desea obtener mas informacién, llame al
1-877-7CAYSTON (1-877-722-9786).

éCuéles son los componentes de
CAYSTON?

Principio activo: aztreonam
Excipiente: cloruro de sodio (diluyente)

éQué es CAYSTON?

CAYSTON es un antibidtico recetado para
inhalacién. CAYSTON se utiliza para mejorar

los sintomas respiratorios en personas con fibrosis
quistica (FQ) que tienen una infeccién bacteriana
por Pseudornonas aeruginosa (P aenuginosa) en

les pulmones.

CAYSTON sélo se utiliza para infecciones
provocadas por la bacteria Pseudomonas aeruginosa.
No esta indicado para infecciones causadas por
wirus, por ejemplo, el resfrio comin Use CAYSTON
como se ko indicd su médico para tratar la infeccidn
actual Si usa CAYSTON para otras infecciones que
no sean las indicadas por el médico, puede
aurmentar el desarrollo de bacterias resistentes a los
férmacos y CAYSTON podria dejar de actuar.
CAYSTON sélo puede usarse con el Sisterma
Nebulizador Altera®.

Se desconoce si CAYSTON es seguro y eficaz en
ninos menores de 7 ahos o en pacientes con
wolumen espiratorio forzado (FEV,) <25% o >75%
de lo prevista

{Quiénes no deben usar CAYSTON?

No use CAYSTON si es alérgico al aztreonam
(AZACTAM®).

éCuiles son los posibles efectos

colaterales de CAYSTON?

CAYSTON puede provocar efectos colaterales
graves, entre ellos:

« Reacciones alérgicas graves. Suspenda
su tratamiento con CAYSTON y llame a
sumédico de inmediato si tiene algin
sintoma de reaccién alérgica, incluidos:
« Sarpullido o inflamacién del rostro
- Opresion en la garganta
Si tiene antecedentes de alergias a
antibidticos, por ejemplo, peniciinas,
cefalosporinas y/o carbapenemes, es
que también sea alérgico a CAYSTON. Es
importante que le informe a su
de atencion médica sobre cualquier alergia a
medicamentos que tenga.

« Probl para respirar i
después del tratamiento con CAYSTON
(broncoespasmo).

Para reducir las probabilidades de que esto
aseglrese de usar su medicamento
broncodilatador inhalado antes de cada
tratamiento con CAYSTON. Suspenda el
tratamiento si comienza a sentir opresion en el
pecho mientras usa el nebulizador. Consulte la
seccion “Como debo usar CAYSTON?".

Instrucciones de uso para el paciente

CAYSTON®
(aztreonam, para solucién para inhalacién)
Aseglirese de leer, comprender y seguir las
Instrucciones de uso para el paciente que se indican
a continuacidn, en las cuales se explica la forma

&Qué debo informar a mi médico antes de
usar CAYSTON?
Antes de usar CAYSTON, informele a su médico
lo siguiente:
= Si es alérgico a cualquier antibidtico.
= Si estd embarazada o planea quedar embarazada
= Si estd amarantando a un bebé o planea
amarmantario. Hable con su médico sobre cual
esla mejor forma de amarmantar a su bebé
si usa CAYSTON.
Inférmele a su médico sobre todos los
medicamentos que usa, induso los medicamentos
recetados y de venta libre, las vitaminas y los
suplementos a base de hierbas.
Conozca los medicamentos que usa. Haga una
lista de los medicamentos para mostrérsela a su
médico y a su farmacéutico cuando se le recete
un medicamento nuevo.

éCémo debo usar CAYSTON?

« Use CAYSTON exactamente como se lo indicd
su médico.

+ La dosis de CAYSTON para adultos y nifios
mayores de 7 afios es un vial de CAYSTON,
mezclado con una ampolla de solucidn salina
(diluyente), 3 veces al dia.

+ Se deben usar las dosis de CAYSTON con un
intervalo entre dosis de por lo menos 4 horas
(por ejermplor a la manana, después de la escuela
yartes de ir a la cama).

Instrucciones de uso

+ Disminuciones en el FEV, al cabo de un

ciclo de tratamiento de 28 dias.

Es posible que las mejoras que presente en la

funcidn pulmenar durante el ciclo de

tratamiento de 28 dias no continten cuando

suspenda el tratamiento.
Los efectos colaterales comunes de CAYSTON
incluyen:

= Tos

= Congestion nasal

= Sibilancia

= Dolor de garganta

« Fiebre. La fiebre puede ser mas frecuente en

nifios que en adultos.

= Molestias en el pecho

- Dolor en el drea del estémago (abdominal)

= Viémitos.
Inférmele a su médico si tiene algin sintoma
nuevo o si se agrava uno existente mientras Lisa
CAYSTON. Inférmele a su meédico sobre
cualquier efecto colateral que le provoque
malestar o que no desaparezca.
Estos no son todos los posibles efectos colaterales
de CAYSTON. Para obtener mas informacén,
consite a sumédico o farmacéutico.
Llame a su médico y pidale asesoramiento
médico sobre los efectos colaterales. Puede
informar sabre los efectos colaterales a la FDA
(Administracién de Férmacos y Alimentos de los
Estados Unidos) llamando al 1-800-FDA-1088.

correcta de usar CAYSTON. Si tiene preguntas,
consulte a su médico o a su farmacéutico.
Necesitara los siguientes suministros (Figura 7:

« 1vial de CAYSTON de color ambar

« 1ampolla de solucién salina (diluyente)

« Sistera Nebulizador Altera

FIGURA 1

85




Verifique que su Sistema Nebulizador Altera
funcione

3. Golpee suavemente el vial para que el polvo se

antes d
su tratamiento con CAYSTON. Consulte las

Paso 1 Cémo preparar CAYSTON

para la inhalacién

1. Mezcle (reconstituya) CAYSTON con la
solucién salina sélo cuando esté listo para usar
una dosis. Tome un vial dmbar de CAYSTON
y una ampolla de solucién salina del envase.
Separe las ampollas de solucién salina tirando
suavemente de ellas.

2. Observe la ampolla de solucion salina. No la use
si tiene un aspecto turbio. Deseche esta ampolla
y busque otra ampolla de solucién salina.

B instrucciones de uso

9 Inicie su tratamiento sentado en una posicién
relajada con la espalda erguida. Sostenga el
nebulizador manual en posicion horizontal y
coloque la Boquilla en la boca. Gerre los labios
alrededor de la Boquilla (Figura 8)

¢ fondo del vial Esto ayuda a preparar
ambar con el farmaco levantando la lenglieta de

metal en la parte superior (Figura 2) y jalindola
ia abaj 3 retirar cuidadosamente

abajo para
todo el anilo de metal del vial (Figura 4) Deseche
el anilo en forma segura en la basura doméstica.
Retire cuidadosamente el tapdn de goma.

FIGURA 3

10. Inspire y espire normalmente (inhale y exhale)

a través de la Boquilla. Evite respirar por la
nariz. Siga inhalando y exhalando

comodamente hasta terminar el tratamiento.

M. Elvial vacio, el tapén y la ampolla de solucién
salina deben desecharse en la basura
doméstica después de terminar la
administracion de la dosis.

Manufactured by: Gilead Sciences, Inc,
Faster City, CA 34404

‘CAYSTON is a trademark of Gilead Sciences, Inc
Al ather trademarks referenced herein are the
property of their respective owners.

© 2010 Gilead Sciences, Inc. Allrights reserved.
50-814-G5-000

4.Abra la ampolla de solucén salina retordendo
hasta extraerla Vace el

Paso 2 Cémo usar CAYSTON para su
punta i
contenido en el vial (Figura 5) Luego, dierre el vial

con el tapdn de gomay agite suavemente el vial G :‘ a : d S
hasta que el polvo se haya disuelto cormy Que x Altera
y hasta que el liquido esté transparente. P P owes

. Yy P
y desinfectar el Nebulizador Manual Altera.
7. Aseglrrese de que el nebulizador manual esté
sobre una superficie plana y estable.

8. Retire el tapdn de goma del vial y luego vierta toda
lamezda de CAYSTON y de solucion salina en el
Depdsito para el medicamento que se encuentra
en el nebuiizador manual (Figura &) Asegirese de
vaciar corpletamente el i g0l
el vial contra el lado del Depsito para el
si es necesario. Cierre el Depdsito
7).

5. Después de mezclar CAYSTON con la solucién
salina, verifique que el medicamento diluido sea
transparente. No use el medicamento si estd
turbio o si contiene particulas. Deseche esta
dosis de medi y comience
con un vial nuevo de CAYSTON y una ampolla
nueva de solucion salina.

6.Use CAYSTON de inmediato después de
mezclarlo con la solucién salina.

nstrucciones de uso [l
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Novartis: TOBI — Tobramicina
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Novartis: TOBI Podhaler — Tobramicina

TOBI’

TOBRAMICINA

Polvo para inhalacién en
capsulas duras

TOBI® PODHALER®

TOERAMICINA

Polva para inhalacién en capsulas duras
Venta bajo receta archivada

Industria Norteamericana

Lea este prospecto detenidamente
antes de adminisirar Tobi® Podhaler®
Conserve este prospecto. Es posible

que lo deba volver a lesr.
Si tiene alguna duda, pregunte a su
médico o farmacéutico.

calcio 0,4 mg; 4cido sulfirico 9,8 mg
(para ajustar el pH).

Cubierta de la capsula dura: hipromelosa
57,2 mg; cleruro de potasio 0,2 mg;
carragenina 0,5 mg; cera camauba ¢ s.;
finta azul comestible c.s.

En este prospecto

¢Qué es Tobi® Podhaler® y para qué se
utiliza?

Antes de administrar Tobi® Podhaler®
Forma de utilizar Tobi® Podhaler®
Posibles efectos adversos

de uso del inhalador Podhaler®

Este ha sido p ip!
s6lo para usted. No se lo dé a ofras
personas o utilice para otras
enfermedades.
8i alguno de los efectos secundarios lo
afecta de forma severa o si usted nota
algin efecto secundario no indicado en
este prospecto, por favor, digaselo a su
médico o farmacéutico

¢ Como conservar Tobi® Podhaler®?
Presentacion

2 Qué es Tobi® Podhaler® y para qué
se utiliza?

Tobi® Podhaler® contiene un
medicamento llamado tobramicina que
esun . Este antibio

Tobi® Podhaler® se utiliza en pacientes
de 6 afios en adelante que tienen
fibrosis quistica para tratar las
infecciones pulmonares causadas por
una bacteria llamada Psevdomonas
aeruginosa
Para obtener los mejores resultados
con este medicamento, utilicelo como
se le indica en este prospecto.
¢ Como actia Tobi® Podhaler®?
Cuando se inhala el contenido de las
capsulas duras Tobi® Podhaler®, el
tibiotico puede llegar di
los pulmones para combatir a las
bacterias que estan causando la
infeccién y mejorar la respiracion.

a

¢ Qué es Pseudomonas aeruginosa?

Es una bacteria muy frecuente que
infecta los pulmones de casi todas las
personas con fibrosis quistica en algin
momento de sus vidas. Algunas

FORMULA
Cada capsula dura de Tobi® Podhaler®
contiene:

Tobramicina._._____.___._.______ 28mg

Excipientes:
Polvo: 1,2-diestearoil-sn-glicero-3-
fosfocolina (DSPC) 6,4 mg; cloruro de

i a una clase llamada
aminoglucésidos.

Tobi® Podhaler® es un polvo para
inhalacion contenido en capsulas duras.
Las capsulas duras de Tobi® Podhaler®
para inhalacion oral sdlo deben utilizarse
con un inhalador provisto (el inhalador
Podhaler®).

p no contraen esta infeccion
hasta etapas mas tardias de sus vidas,
mientras que otras la contraen muy
Jovenes. Es una de las bacterias mas
perjudiciales para quienes padecen
fibrosis quistica. 8i no se combate
adecuadamente la infeccion, seguira
dafiando sus pulmones y le causara
méas problemas respiratorios.

Antes de administrar Tobi® Podhaler®
Siga al pie de la letra todas las
instrucciones del médico. Pueden diferir
de la informacién general contenida en
este prospecto.

No use Tobi® Podhaler®:

* §i es alérgico (hipersensible) a
tobramicina o a cualguier otro
antibiético aminoglucasido

8i esto le aplica a su caso, no use

Tobi® Podhaler® y comuniqueselo a su

médico.

8i cree que puede ser alérgico, pida

consejo a su médico.

Tenga espegial cuidado con Tobi® Podhaler®

Si tiene o ha tenido alguna vez

cualquiera de estos trastornos, digaselo

a su médico:

* Problemas de audicién (incluidos
ruidos en los oidos y mareos).

* Problemas renales.

* Dificultad excesiva para respirar con

sibilancias o tos, sensacion de

opresion en el pecho.

Debilidad muscular que persiste o

empeora con el tiempo, sintoma

relacionado sobre todo con
afecciones como la miastenia o la
enfermedad de Parkinson.

Si cualquiera de estos casos le aplica a
usted, digaselo a su médico (antes de
usar Tobi® Podhaler®)
La inhalacion de medicamentos puede
causar opresion en el pecho y silbidos,
y esto puede ocurrir inmediatamente
después de |a inhalacion de Tobi®
Podhaler®. Puede que, antes de usar
Tobi® Podhaler®, el médico le pida que
utilice determinados medicamentos.
Si esta tomando tobramicina u ofro
antibigtico aminoglucosidico en
inyeccion, a veces estos medicamentos
pueden ocasionar pérdida de audicion,
mareos y lesiones del rifidn, y causar
dafios al feto.
Uso de ofros medicamentos
Mientras esté usando Tobi® Podhaler® no
debe usar los siguientes medicamentos:
* Furosemida o &cido etacrinico, un
diurético (¢pildora para orinars).
* Urea o manitol administrado por via
intravenosa
* Otros medicamentos que pueden
dafiar los rifiones o la audicion.
Si esta utilizando uno o més de los
medicamentos citados, coméntelo con su
médico antes de usar Tobi® Podhaler®.
Informe a su médico o farmacéutico si
esta utilizando o ha utilizado

recientemente otros medicamentos,
incluso los adquiridos sin receta.

Pacientes de edad avanzada

Si tiene usted 65 afios o mas, puede
que su médico le practique pruebas
adicionales para decidir si Tobi®
Podhaler® es adecuado para usted.

Nifios y adolescentes

Tobi® Podhaler® puede utilizarse en
nifios y adolescentes de 6 afios en
adelante. No debe administrarse Tobi®
Podhaler® a nifios menores de 6 afios.

Embarazo y lactancia

No se sabe si inhalar este medicamento
durante el embarazo tiene efectos
adversos. Si desea quedar embarazada
o ya lo esta, debe hablar con su médico
sobre la posibilidad de que este
medicamento le cause algin dafio a
usted o al feto.

Cuando se administran en inyeccion,
tobramicina y otros antibioticos
aminoglucosidicos pueden causarle
dafios al feto, como sordera.

Si usted se encuentra en periodo de
lactancia, debe hablar con el médico
antes de ufilizar este medicamento.
Consulte a su médico o farmacéutico
antes de utilizar cualquier medicamento

Conduccion de vehicules y uso de
maquinas

Tobi® Podhaler® no deberia afectar a su
capacidad para conducir y utiizar maquinas.

Forma de utilizar Tobi® Podhaler®
Utilice siempre Tobi® Podhaler®
exactamente como se lo ha indicado su
médico. Si tiene dudas, debe consultar
con su médico.

Los cuidadores deberian ayudar a los
nifios que inicien el tratamiento con
Tobi® Podhaler®, particularmente a
aquellos que tienen 10 afios o menos y
deberian seguir supervisandolos hasta
que sean capaces de usar el inhalador
Podhaler® adecuadamente sin ayuda.
No ingiera las capsulas duras. El
contenido de las capsulas duras de
Tobi® Podhaler® debe administrarse por
inhalacién utilizando unicamente el
inhalador que se suministra en la caja.
Cada inhalador se utiliza durante 7 dias
y luego se desecha y se sustituye por
uno nuevo. No debe utilizarse ninguna
otra capsula con el inhalador Podhaler®.
¢ Cuanto Tobi® Podhaler® administrar?
La dosis es la misma para todas las
personas de 6 afios en adelante: el
contenido de 4 cdpsulas duras
administrado por inhalacién 2 veces al
dia (por la mafiana y por la noche).

¢ Cuéando usar Tobi® Podhaler®?
Usar Tobi® Podhaler® a la misma hora
cada dia le ayudara a recordar cuando
administrarse su medicamento.
“ Debe inhalar el contenido de
4 capsulas duras por la mafiana
utilizando el inhalador Podhaler®
“ Debe inhalar el contenido de
4 capsulas duras por la noche
utilizando el inhalador Podhaler®
Debe dejar un intervalo lo mas praximo
posible a 12 horas entre la dosis de la
mafiana (inhalacion del contenido de
4 capsulas duras) y |a de la noche
(inhalacion del contenido de 4 capsulas
duras).
Si esta utilizando varios tratamientos
inhalados diferentes y realiza técnicas
de fisioterapia respiratoria para la
fibrosis quistica, debe usar Tobi®
Podhaler® después de haber hecho todo
lo anterior.
Compruebe con su médico el orden de
los medicamentos.

¢Durante cuanto tiempo usar Tobi®
Podhaler®?

Después de usar el medicamento
durante 28 dias, hara un descanso de
28 dias durante los cuales no inhalara
Tobi® Podhaler®, y luego empezara otro
ciclo.

Es importante que utilice
sistematicamente el producto 2 veces al
dia durante los 28 dias con medicacion
y que respete el ciclo de 28 dias con
medicacion y 28 dias sin medicacion.

COH TGBI* PODHALER'" SINTOBY® PODHALER

Rapita ol ciclo

Siga usando Tobi® Podhaler® como se lo
indique el médico.

Si tiene dudas acerca de cuanto tiempo
debe usar Tobi® Podhaler®, hable con su
médico o farmacéutico.

¢ Como usar Tobi® Podhaler®?

Consulte el apartado “Instrucciones de
uso del inhalador Podhaler™

Siga al pie de la lefra las instrucciones de su
médico. No supere |a dosis recomendada.
Siinhala mas Tobi® Podhaler® del que
debiera

Siinhala mas Tobi® Podhaler® del que
debiera, digaselo a su médico lo antes
posible.

Siingiere capsulas duras Tobi®
Podhaler®, no se preocupe, pero
digaselo a su médico lo antes posible
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Ante la eventualidad de una
sobredosificacion, concurrir al
Hospital mas cercano o comunicarse
con los Cenfros de Toxicologia:
Hospital de Pediatria Ricardo
Gutiérrez: (011) 4962 6666 / 2247
Hospital A. Posadas: (011) 4654 6648,
(011) 4658 7777

Si olvida usar Tobi® Podhaler®

Si ha olvidado usar Tobi® Podhaler® y
faltan al menos 6 horas para la proxima
dosis, inhale la dosis olvidada lo antes
posible. En caso confrario, espere a la
dosis siguiente. No doble la dosis para
compensar la que ha olvidado

Posibles efectos adversos

Al igual que con todos los
medicamentos, pacientes tratados con
Tobi® Podhaler® pueden experimentar
efectos adversos, aunque no todas las
personas los sufren.

Algunos efectos adversos pueden ser

graves

* Dificultad excesiva para respirar con
silbides o tos y sensacion de opresién
en el pecho (frecuente).

Si sufre alguno de estos efectos, deje

de usar Tobi® Podhaler® y digaselo a

su médice de inmediato.

= Empeoramiento de la enfermedad
pulmonar subyacente (muy frecuente).

- Expectoracién de sangre al toser
(muy frecuente).

= Disminucion de la audicion
(los pitidos en el eido son un posible
signo de aviso de pérdida de
audicion), ruides {como siseos) en el
oido (frecuente).

Si sufre alguno de estos efectos,

digaselo a su médico de inmediato.

Algunos efectos adversos son muy
frecuentes

Pueden afectar a mas de

1 de cada 10 pacientes.

Falta de aliento.

Tos, tos productiva, alteracion de la
voz (ronguera).

Dolor de garganta.

Dolor de cabeza

Fiebre.

Si alguno de ellos le afecta
intensamente, informe a su médico.

Algunos efectos adversos son frecuentes
Pueden afectar a entre

1v 10 de cada 100 pacientes.

Silbidos, estertores (crepitacion).
Molestias en el pecho, dolor en el
pecho de origen muscular u 6seo
Pérdida de la voz

Descenso de los resultados en las
pruebas de funcién pulmonar.

- Alta concentracion de azicar
(glucosa) en la sangre.

* Nariz tapada.

* Hemorragia nasal.

* Vomitos, nauseas.

* Diarrea.

* Erupcion cutanea.

" Alteracion del sentido del gusto.

Si alguno de ellos le afecta

intensamente, informe a su médico.

Si nota algin otro efecto adverso no

mencionado en este prospecto, informe

a sumédico o farmacéutico

4001.020179 AR
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Articulos revistas FIPAN

Asociaciones Amigas }

Cobertura amplia obtenida mediante

accion de amp

Compartimos este articulo que escribié 1a abogada Maria
Soledad Webb, asesara legal de ASFIM (Asociacion

Fibroquistica Marplatense)

aro y

ASOCIACION
FIBROQUISTICA
MARPLATENSE

Asislencial (IOMA) a dar cumplimiento a la solucion del Servicio Nacional de Rehabilitacion

I a resislencia del Instituto de Obra Medico de la Junla Evaluadora en virtud de la nueva re-

Ley 24901 yla ley 26279 de pesquisa nea- , igual se hubiese podido peticionar la coberiura
nalal motivé el inicio de dos acciones de amparo integral , fundanda la misma en la tey de pesquisa
de pacientes que padecen fibrosis quistica , que  neonatal.
en los cuales se solicité al argana jurisdiccional  No olvidemos nunca que es deber de lodos los
el diclado de una medida cautelar amplia , que un operadores del derecha, como de aquellas per-
caso comprendio la cobertura integral de determi-  sonas que trabajan en ¢l rea de Salud, difundir
nados medicamentos, un nebulizador De villbiss  los logros obtenidos en materia de coberlura mé-
y cualquier otre farmaco o insumo que prescriba  dica en via judicial como extrajudicial, para evitar
&l madico lratanle en virud de |a patologia pade- e} incumplimiento de la normativa en la materia
cida , y en el otro la cobertura integral de Spora- y contribuir a que TODOS PODAMOS GOZAR
nox capsulas , toda medicacion que la afeccion DEL DERECHO A LA SALUD , RECONOCIDO
imponga consumir en e} futuro y abstenerse de  POR NUESTRA CARTA MAGNA COMO TODOS
suspender el suministro de (0 ya indicade , ha- LOS TRATADOS INTERNACIONALES DE DE-

bida cuenta que se habla interrumpido la entrega

RECHOS HUMANOS QUE JUNTO A ELLA SE

del Toby podhaler . Se hace la salvedad que enel ENCUENTRAN EN LA CIMA DE NUESTRA PI-
caso mencionado en segunda término, s pelicio- RAMIDE LEGISLATIVA , Y NO SOLO QUIENES
nb la cobertura solo de medicamentos, por conlar CUENTAN CON LOS MEDIOS ECONOMICOS
¢l paciente con nebulizador y chaleco vibratorio  NECESARIOS PARA SOLVENTAR EL TRATA-
obtenida mediante la interpasicion de ofra accion MIENTO DE LA FIBROSIS QUISTICA, SOLO DE

de amparo que tramitd ante el mismo juzgado un
ario antes.

ESTAFORMA LOGRAREMOS LA SOCIEDAD IN-
CLUSIVAALA QUE TANTO ASPIRAMOS «

Si bien los magistrados son reticentes a otorgar

medidas caulelare es tan amplias , habida cuen- MARIA SOLEDAD WEBS. (MP TO VIl Fo 148.
ta que una vez efectuada la prescripcién médica  CAMDP)

debe analizarse la pertinencia de la misma, ya ASESORA LEGAL DE ASFIM.

que puede iratarse de mediacién que puede ser ™\
sustiluida por otra marca comercial que cause el 1 Ley 24901.- Coloca en «cabeza do obras

mismo efecto que la indicada, puede estar en faz sociales, empresas de medicina prepaga y &l
experimental o no aprobada por 1a ANMAT, que Estado a falta da cobertura social, la cobertura
en algunos supueslos motivé el rechazo de la pe- grai en

ticion efecluada , en el caso de los dos pacientes
que se mencionan en el presenle comentario, se
explicé en la demandala gravedad de la patologla,
le Irecuencia en 1a aparicion de descompensacio-
nes que deben ser tratadas en farma inmediala
contando con la prueba documental respaldatoria
de lo afirmado , consislente en el resumen de his-
loria clinica v la conducta ya esbozada en infini-

dad de precedentes , por |a obra sacial deman-
dada que obstruye y dilata el cumplimienlo de la 3 Exple. nro. 53971 da trémite por ante ef Tribu-

normaliva en materia de discapacidad , abligando nal de Trabajo nro. 2 del departamento judicial
a los afiliados a realizar Iramiles administrativos de Mar dei Pista.-

eternos que lraen aparejado |a llegada de la co-
berlura cuando ya no conlamos con paciente a
quien suministrarsela.

Es necesario recalcar que en los dos precedentes ria unica del departamento judicial de Mér de!
mencionados se contaba con cerlificado de dis- Plata.-

capacidad vigente, empero de tener el paciente

dicho instrumento o tenerlo vencido, por negativa  \ 5 Exple aro. 120413

24 | Revisla Ecos

teria da discapacidad.

2 Ley 26279 A lravés de la cual se obliga a fodo
aquel ente que brinde servicios medico asisten-
ciales independientemente de Ia figura jurfdica
que tuviere a solventar el andlisis para detec-
tar determinadas patologfas entre las cuales
se encuenira la fibrosis quistica, su abordaje
lerapéutico y equipamiento comp to y kit d&
tratamiento

4 Expte. nro. 121409 de ltrémite por anie el
Jjuzgado en lo civil y comercigl nro. 2 secreta-
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wrea Legal }

Acceso a la cobertura de salud
para fibrosis quistica

Escrita por el abogada Ratl Montesano, a cargo

del asesoramiento legal de FIPAN,

greso que significé para los pacientes con

fibrosis quistica la sancién de Ia ley 26.279,
cuya importancia merece volver sobre el asunto.
Se lrata de una ley de alcance nacional, es decir
que puede ser invocada y debe ser apficada en
todo el territorio de la Republica Argentina, lanto
en las provincias como en la Ciudad de Buenos
Aires, cualquiera sea el domicilio o residencia ha-
bitual del paciente.
La ley concede cobertura inlegral frente al sim-
ple diagndstico de fa enfermedad, Es suficiente
para acreditar la palologia y, por consiguiente,
para acceder a la cobertura integral: el diagnos-
tico médico, cualquiera sea la forma en que se lo
haya obtenido, y sin que se exija a tales efectos:
el esludio molecular ni ningtn método diagnasli-
€0 en particular. La cobertura integral se concede
aunque el paciente no tenga el cerlificado de dis-
capacidad, ya sea que nunca o haya Iramitado
o se encuenlre vencido, inclusa para la hipstesis
de que se le haya denegado el otorgamiento del
certificado de discapacidad. Esto representa una
evidente ventaja en relacion a la siluacién ante-
rior a la sancién de esta ley, porque el acceso a
la medicacién y tratamientos ya no depende de
la junia médica que otargue o deniegue el certifi-
cado de discapacidad, sino que resulta suficiente
el diagnéstico emitida por el médico particular del
paciente con fibrosis quistica. En olras palabras
la ley 26.279 Tacilita el derecho del paciente a ia
coberiura integral en la medida en que el certifi-
cado de discapacidad ya no resulla la (inica via
de acceso para la cobertura de los tratamientos.
Es importante que los pacientes y sus familiares
tomen cabal nota de esle beneficio y o invoquen
frente a las obras sociales y empresas de medici-
na prepaga para hacer valer sus derechos.
A los efeclos practicos, para acceder a los be-
neficios de esta ley, el paCanIe © sus Tanmlares
deh ficiar al medico_que 1o_aslsle una
o T I s T SEle e

agn: . €sla consfancia

sera presentada por duplicado ante la obra social
0 empresa de medicina prepaga, y el paciente
conservara para si una copia recibida y sellada;

En el nimero anlerior mencionamos el pro-

18 | Revista Ecos

que servira para exigir el cumplimiento de Ia ley,
es decir, el acceso a la coberiura que garanti-
2a la ley. La acreditacién det diagnéstico ante la
obra social o prepaga deherfa ser suficients para
comenzar a gozar los beneficios de fa ley, pero
ante fa evenlualidad de que no se reconozcan los
derachas a la cobertura integral, el pacienle po-
dra reclamar por via judicial -accidn de ampara,
medidas caulelares, etc.- para lo cual 8l hecho de
haber presentado antes el diagnostico Io coloca-
ra en una mejor posicidn al momento de exiglr gl
cumplimisnto de sus derechos.

La ley 26.279 concede una coberlura amplia y
esta abierta a la evolucion de los nuevos trata-
mientos, abarcando desde Ja deteccion de Ja en-
fermedad, pasando por medicamentos y formulas
dietarias hasta llegar al equipamiento complelo y

kits de tratamienlos, en todos los casos conforme

lo indique el médico tratante de acuerdo a las al-
ternativas terapéuticas aprobadas cientificamenie
Yy @ |as nuevas que resulten Superadoras de las
actuales. Slendo que o5 una ley Ia que establece
el acceso a estas prastaciones, las mismas deben
ser olorgadas por las obras sociales Y prepagas
aunque los tratamientos o medicamentos indica-
dos en cada caso por el médico no figuren en af
Plan Médico Obligatorio {PM.0.) 0 en la cartilla o
plan de afiliacion individual. En ofras palabras, el
derecho proviene de una ley cuya mayor jerargula
con relacién al P.M.O. o plan individual de salud
permite exigir las prestaciones incluso sl Jas mis-
mas no figuran en las ofras normativas de rango
inferior. Conocer esta realidad y tenerla en cuen-
ta permitird un mejor acceso a los tratamientos
y favorecera el bienestar de los pacientes y sus
familiares

Para pedir turnos o consultas eseribinus ai:
asesorimientalegnl@fipan.org.ar o
48n6-5585
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De interés }

Higiene de dispositivos
para terapia inhalada

La desinfeccion de los instrumentos que utilizamos en el
tratamiento es sumamente importante,

nebulizacidn en alglin momenlo del dia. Es ha-

bitual, dependiendo del lugar de la casa donde
se Io ubique, observar que &l compresor presents
particulas de polvillo, por lo que es necesario que
diariamente sea limpiado con un pafio seco. En caso
que las particulas sean de maleria grasa y como
ocurre cuando permanece algun tiempo en la cocina,
se puede utilizar un pafio humedecido en alcohol. Es
conveniente que mienlras el compresor no es utliza-
do mantenerio cubierto. Es imporianie recordar que
cada 6 u B meses se debe renovar el filtro.
La ampalla nebulizadora (pipeta), debe ser higieniza-
da después de cada uso y se recomienda sequir los
pasos detallados a conlinuacidn:

I a mayoria de las personas afectadas utiliza la

Paso 1: LAVADO DE MANOS

Paso 2: LAVADO DE LA PIPETA NEBULIZADORA
con agua y jabon de tal modo que se eliminen las
particulas de saliva que pueden quedar en el dispo-
sitivo.

Paso 3: ENJUAGUE con abundente agua estéril
para gue no queden restas de jabdn (gl agua corrien-
te se debe hervir durante 5 minutos).

Paso 4: DESINFECCION: Se presentan opclones,
por lo que cada familia puede optar segiin su con-
veniencia:

* Sumergir el dispositivo durante 5 minutos en alcohol
70%; normalmente no se consigue en la farmacia y
se pueds praparar restandole a cada litro de aleohol
96% (puro) 300 ml y reemplazario por agua estéril.

* Hipoclorito de Sodia (lavandina) 2%. Se consigue
mezclando 20 mt de lavandina pura en 1 liro de
agua. Esla preparacién debe ser renovada cada 24
hs., ya que al cabo de este tiempo Ia solucién pierde
su pader de desinleccitn.

= Colocar el disposilivo en un bowl o bandeja con
agua en el microondas en patencia maxima, durante
5 minutos,

*Lavavajilas: durante un ciclo completo a 70° C.

“Hervir en agua el dispositivo durante 5 minutos,

* Sumergido en agua oxigenada al 3% durants 30
minulos.

* Utilizar esterilizadar sléctrico de biberones.

0 | Revista Ecos

Escrito por: Dr. Edgardov Segal

Paso 5; SECADO: Es lan importante como los pasos
anteriores, ya que si no es eficiente y los dispositivos
conservan humedad, sumenta la posibiidad del
desarrollo de bacterias. Puede realizarse con
senvillelas de papel, pario limplo y seco vio al aire
libre.

Par tltimo es importante recordar que los dispositi-
vos deben ser guardados en lugares sin humeda,
envuellos en una servileta de papel que se renovara
can cada limpieza.

ACLARACIONES

*No utilizar vinagre ya que no resulta efectivo parala
eliminacion de baclerias habituales en los pacientes
con fibrosis quistica.

* Na compartir ningun dispositivo entre pacientes, ni
adn cuando sean hermanos.

» Esta gula incluye [a limpieza de todos los productos
excepio de la membrana E-flow, manitores, mascara

PEP y tubuladuras,
Ctustan

Estas recomendaciones fueron publicadas por el
Centro Provincial de Fibrosis Quistica.

El Dr. Edgardo Segal es Pediatra Neumdlogo, Mé-
dico Consultar del Hospital de Nifios de La Plata y
Coordinador del Programa Fibrosis Quistica del Mi-
nisterio de Salud de la Provincia de Busnos Aires «

Para midis informacion contactarse
con: »

Haospital de Pediatria Sor Maria Ludovica -
Centro Provincial de Fibrosls Quistica

DOireccion: Calle 14 N° 1631. CP: 1900

La Piala Provincia de Buencs Aires

E-maii: neumolp@yahoo.com.ar

Sitio wab: www.fibrosisquistica.org.ar
Teléfonos: 0221 4525410 // 0221 4534316
{(Fax} /# D221 4535901 interno 1144 /# Tumos:

0221 452-5410 J
Kt
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De interés }

La Fibrosis Quistica en ninos:
Una mirada desde la Psicologia

Experiencia de una profesional en el altimo Congreso
de FQ que se desarrollé en nuestro pais y en FIPAN

a Fibrosis Quislica -FQ- es una condk

cibn genética de herencia autosdmica

recesiva. Esto quiere decir que para
que un nifio padezca la enfermedad debe ha-
ber haredado tanto de su mama coma de su
papa un cambio en la infermacién genética.
Estos padres frecuentemenle no padecen la
enfermedad, porque cada uno de ellos solo
tiene una copia del gen mutado. Si bien se
trata de una enfermedad crénica, una ade-
cuada adhasion al tralamiento y & abordaje
del paciente desde un equipo interdiscipli-
nario permiten mejorar significativamente su
prondstico (Comité de Neumologla, 2014).
El esludio de aspectos psicosnciales en esta
enfermedad es fundamental para favorecerla
calidad de vida y el bienastar, no stlo del nifo
sino también de su entorno familiar, Uno de
{os punios que es necesaric mencionar tisne
que ver con el impacto emocional que puede
producir el diagndstico, a nival familiar. Los
padres muchas veces slenten que esto no les
puede estar pasando a ellos, que pudo haber
ocurrido un error en los estudios, suelen apa-
recer senfimientos de enojo, mieda, angustia,
culpa y ansiedad.
De acuerde con Eiser, pocas familias logran
inicialmente darse cuenta hasta qué punto
¢l diagnoslico de una enfermedad crinica
cambiara cada aspecto de sus vidas, Cui-
dar de un nifio con una candicidn cronica es
extremadamenle demandante, tanto emo-
clonal como fisicamenle; la vida familiar y
en particular Ia conyugal, suelen verse afec-
tadas. Los padres del nifio deben aprender
a manejar adecuadamente su tralamiento,
suministrar la medicacion a la hora sefatada,
madificar rulinas alimentarias o aprender téc-
nicas especilicas de kinesiologia. Ademas de
sentirse abrumados por sus responsabilida-
des en el cuidado del nino, restringiendo en
ocasiones su vida social, deben ser capaces
de manejar sus expectativas respeclo al de-
sarrollo de sus hijos. No sdln los padres, sino
la familia entera debe lidiar con la incertidum-
bre acerca de la salud y el futuro de ese nifio
(Eiser, 1990).
En esle senlido es impodante tener en
cuenta que lanio la madre como el padre

14 | Revista Ecos

Escrito por Natalia Vizquez Lic. en Psicologia, Doctorada en Psicologia.
Consgjo Nacional de Investigaciones Clentificas y Téenicas. Centro de
Iwestigaciones en Psicologia y Psicopedagogia. Facultad de Psicologia y
Psicopedagogia, Universidad Catélica Argentina

nataliavazquezinv@gmail.com

del nifie necesitaran pasar por momentos
de negacion de la situacion, de encje y de
lristeza, para poder [uego aceptar de mansra
adecuada la enfermedad de su hijo, y lograr
una adecuada adaptacion psicolégica. Pero
na pademos generalizar y pensar que todas
las familias van a pasar por eslas etapas de
elaboracion del duelo de la misma manera;
mas ain, puede ocurmir que los integrantes
de una misma familia logren la aceptacion
del diagnostico en momentos distintos.
Disimular u ocullar &l dolor no conduce a
un afronlamiento saludable, porgue ademas
puede bloquear la comunicacion con otros
familiares y amigos que representan una red
de apoyo elemental, Los senlimientos de
culpa y frustracién de |os padres que surgen
frente a no poder proleger a su hijo de la
enfermedad deben ser reconccidos, para
poder manejarlos, si fuera necesario, con
ayuda psicoldgica, para que no ocupen el
centro de sus pensamientos, y asi recuperar
su capacidad de cuidado y de reconacimienlo
de la necesidad de ese nifio de sentirse
acompafiado.

En un trabajo presenlada en et lll Congreso
Argentino de Fibrosis Quistica se buscod ana-
fizar si la condicion de tener FQ represenla-
ba un factor de riesgo para la presencia de
prablemas en la salud mental infanlil. Si bien
los resulfados presentados deben tomarse
con recaudo dado el tamario pequerio de la
muesira, pudimos observar que [os nifios de
1 a 5 afios con Fibrosis Quistica presentan
mayores niveles de problemas comporta-
mentales y emocionales que sus pares sin
problemas de salud y aquellos con otras en-
fermedades genélicas raras (Inmunodeficien-
cia, Enfermedad de Pompe). Los valores de
acuerdo a la escala empleada en niflos con
FQ, se encuentran en un rango intermedia
entre la poblacitn ganeral y la poblacion cli-
nica de salud mental. Creemos que Ia detec-
cién temprana da estos problemas por parte
de los profesionales de la salud, es de suma
importancia, porque sin atencion adecuada
lienden a perdurar en el liempo (Vazquez &
Samaniego, 2015)

Ha surgido come inquietud el peder conocer

como es la adhesion al tralamienlo y saber
también cémo ha impactado emocionalmen-
te a los padres el diagndstico de esta enfer-
medad en sus hijos. Esta investigacion Ja
sstamos realizando junto con Carla Gareis.
Cluienes quieran participar pueden contactar-
se via mail arsapsicologica@fipan.org.ar
Considero que los profesionales de la salud
debemas capacitamos en el abordaje de la
FQ para poder brindar desde cada especia-
lidad &l mejor asesoramiento que favorezca
el bienestar familiar y la calidad de vida. Si
bien es reconocido gue las enfermedades
cronicas representan un factor de riesgo para
el desarrollo mfantil o el estrés en el sistema
familiar, lambién debemos saber que la res-
liencia es una capacidad humana presenle
en todos nosolros. Reconocer esta posibi-
lidad de poder sobreponemos frente a una
situacion que nos resulta dificil y doloresa im-
plica confiar en las herramientas y recursos
con los que contamos, tanto los personales
coma los de nuesliro contexto familiar y social.
Especliicamente el rol que cumple el psico-
logo, desde un modelo psico-educalivo, es
actuar como un intermediaric enlre ef médico
y los padres, para brindar contencién emocio-
nal e informacion que pueda ser facilmente
comprendida por los padres, favoreciendo
una mayor adaptacion psicologica, adhesion
al tratamienio y empoderamiento parenial.
Esto aumentantara su confianza, y seran asi
capaces de mansjar su situacions
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Entrevistas a Médicos Neumondlogos:

1. Modelo de Entrevista, Buyer Persona - Cliente: Médico Neumondlogo

Perfil de la Persona:

Sexo: Femenino

Edad: 42 afios

Localidad: CABA

Educacion: Universidad de Medicina de Buenos Aires - UBA

Especialidad Médica: Neumondlogo infantil - Fibrosis Quistica

Forma de trabajo:

- Consultor particular de Neumonologia Infantil

- Atencion en Hospital Privado en planta de Neumonologia Infantil

- Miembro del Staff de equipo multidisciplinario de Fibrosis Quistica en Hospital
Publico.

Responsabilidades:

- Cuidar la salud del paciente y brindar apoyo a su familia

Fuente de informacion en las que confia:

- Colegas de trabajo

- Guias internacionales
- Médicos con gran trayectoria en la especialidad

Prioridades Iniciales: Que lo lleva a la busqueda del producto, instancia principal,

relacion médico - producto - paciente.

~ ¢Cudles fueron las condiciones que dispararon la decision de iniciar tratamiento con los
antibidticos de inhalacion en su paciente con Fibrosis Quistica?

~ ¢Los tratamientos con los antibidticos de inhalacion son de forma permanente o sélo

cuando aparecen las exacerbaciones pulmonares?
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~ ¢Se recomienda utilizarlo en intervalos mensuales de forma profilactica para evitar las

colonizaciones de las pseudomonas aeruginosas?

La Dra. Explica que por medio de analisis de cultivo, se evalla la aparicion de
pseudomonas aeruginosas, por el riesgo que estas implican para el paciente. Es importante
considerar que las muestras de cultivo no siempre representan la realidad del pulmon, es
por ello que se necesitan muestras de cultivos de diferentes partes del pulmon para evitar
obtener resultados sesgados por una muestra de una parte del pulmén en buenas
condiciones. Agrega que muchos médicos, inclusive ella, utilizan los antibioticos de
inhalacion de forma de preventiva, cuando se duda de que pueda haber pseudonomas
aeriginosas en el pulmoén, antes de que sea demasiado tarde y cueste mas erradicarla.
Comenta que ha visto a muchos colegas utilizar los antibi6ticos de inhalacién en intervalos
de mes por medio durante un afio, asi es como lo recomiendan las guias internacionales.
Pero también depende de la situacidn, hay colegas que utilizan durante 3 o0 6 meses
seguidos, sin interrupcion el uso de los inhaladores para erradicar de forma rapida la
pseudomona. Una vez conseguido el pulmén limpio de las mismas se comienza a utilizar

mas espaciado de forma preventiva de posible recolonizacion.

Factores de Exito: Qué mejoras espera notar en el paciente, por medio de la utilizacion

de los antibi6ticos de inhalacion.
¢Cuales son las mejoras que espera notar una vez comenzado el tratamiento en el paciente

mediante el uso de antibidticos para inhalacion?.

Explica que lo principal es evitar poner al paciente en una situacion de riesgo, lo ideal es
no llegar a la hospitalizacion del paciente. Cuando el paciente llega a la hospitalizacién
con una infeccién importante en sus pulmones, se pone en riesgo su salud ya que su
sistema inmunologico se encuentra debilitado y con mayor probabilidad de adquirir
infecciones intrahospitalarias.

Si el paciente comenzo con la terapia de inhalacion a tiempo, se puede observar en pocas
semanas un paciente sano, sin infecciones, con mejoras en su respiracion, menor tos, fiebre

y sobre todo se puede apreciar que su estado de animo cambia radicalmente. El paciente
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presenta mejor color en su piel, se lo puede ver menos 0jeroso y con entusiasmo en realizar

actividades.

Barreras Percibidas: Complicaciones

~ ¢Detecta dificultades en los pacientes/familia para realizar el tratamiento y lograr
adherencia a la terapia con los antibioticos para inhalacion?
~ ¢Qué tipos de dificultades son las mas frecuentes en los pacientes para el inicio de estos
tratamientos y adquirir adhesion al mismo?
o Costos.
o Dificultades en las autorizaciones del sistema salud estatal/obras
sociales/prepagas.
o Complejidad en el uso del nebulizador y preparado de la solucion.
o Falta de tiempo de la familia o recursos para poder asistir al paciente y lograr la
adherencia al tratamiento.

o Otras

La adhesion al tratamiento en la terapia de inhalacién, es un problema en los pacientes
mas chiquitos que se aburren durante los 10, 15 minutos que implica la nebulizacion. A los
papas les cuesta, sentar a los chicos y entretenerlos para que lo hagan las dos veces al dia.
En dichos pacientes es buena la adhesion si tiene una familia que se ocupa de la
preparacion, realizacion y desinfeccion del aparato. En un principio la pareja, padre y
madre, estdn comprometidos y hacen los procedimientos de los tratamientos
rigurosamente. Luego a medida que el nifio va creciendo la madre tienda a continuar sola
con los tratamientos. En este tipo de patologia es muy comun el divorcio de los padres, ya
que ambos sanos pero portadores de la enfermedad se lo trasmiten al hijo y es dificil de
afrontar esta situacion. Ademas si le sumamos que la esperanza de vida de la persona es
entre los 20 a 30 afios, algunos casos 40 afos y el desgaste que la misma implica en la
familia tanto psicol6gica como econémicamente, vemos que muchas parejas luego de unos
afos comienzan a desarmarse.

Por otro lado la Fibrosis Quistica en la adolescencia suele ser la mas problematica para la

adhesion. En dicha instancia de la vida del paciente se trabaja de forma permanente con
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psicologos que puedan guiarlo y superar las barreras que percibe de la enfermedad. La
inclusion del paciente en todos los &mbitos de la sociedad es una de las claves mas
efectivas para la aceptacion del paciente de su condicion. En este momento de su vida,
buscan independizarse de los padres pero encontramos dificultades para que realicen las
nebulizaciones las dos veces por dia que se necesitan y si sumamos que deben aprender a
preparar las soluciones y tener en cuenta la desinfeccion del aparato, son

responsabilidades dificiles de adoptar por un adolescente en la pubertad.

En relacion a los problemas con el inicio del tratamiento, las dificultades que detecta la
Dra., radica en los auditores de las obras sociales. Estas personas, por lo general son
médicos, pero no presentan conocimiento de la enfermedad, lo cual no entienden la
urgencia con la que se necesitan las 6rdenes médicas. El retraso de la medicacion en

dichos pacientes es crucial para su vida.

Viaje del Cliente: Quienes impactan en la decisién de compra. En que confia para tomar

su decision.
~ Cuando no esta seguro del diagnédstico que presenta el paciente o de la terapia que deberia
aplicarse segun sus condiciones, ¢Consulta con otras personas, cual es la mejor solucién?,

¢A quiénes recurre?.

Contesta que recurren a sus pares, miembros, jefes del equipo multidisciplinario o al
director del servicio.

Asi mismo los médicos lideres de opinidn, los estudios presentados en los congresos
internacionales y los casos exitosos son ejemplo y fuente de consulta ante cualquier

inquietud.

Decisiones criticas: Caracteristicas y Capacidades

~ ¢Cuéles son los factores que tiene en cuenta en el momento de la eleccién de la terapia,
alguno de los siguientes es mas importante que otro?
o Recuperacion rapida del paciente de las exacerbaciones pulmonares

o Costos
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o Facilidad de adquisicién
o Facilidad en el uso

o Recomendacion de las Guias Internacionales
Se prescribe la terapia que mejor se adecua a las condiciones que presenta el paciente.

Siempre suele ser la mejor droga disponible en el mercado, recomendadas por las guias

internaciones, de igual o menor precio posible.
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2. Modelo de Entrevista, Buyer Persona - Cliente: Médico Neumondlogo

Perfil de la Persona:

Sexo: Femenino
Edad: 45 afos
Localidad: CABA

Educacion: Universidad de Medicina de Buenos Aires - UBA

Especialidad Médica: Neumondloga infantil - Fibrosis Quistica
Forma de trabajo:

- Jefe de equipo multidisciplinario de Fibrosis Quistica en Hospital Publico.
- Consultor particular de Neumonologia Infantil

Responsabilidades: Cuidar la salud del paciente
Fuente de informacion en las que confia:

- Colegas de trabajo
- Estudios médicos/Guias internacionales

Prioridades Iniciales: Que lo lleva a la busqueda del producto, instancia principal,

relacion médico - producto - paciente.

~ ¢ Cuéles fueron las condiciones que dispararon la decision de iniciar tratamiento con los

antibioticos de inhalacion en su paciente con Fibrosis Quistica?

~ ¢ Los tratamientos con los antibi6ticos de inhalacién son de forma permanente o sélo

cuando aparecen las exacerbaciones pulmonares?

~ ¢Se recomienda utilizarlo en intervalos mensuales de forma profilactica para evitar las

colonizaciones de las pseudomonas aeruginosas?
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En primer lugar, uno toma la decision de usar antibidticos inhalados para reducir el

namero de exacerbaciones en el paciente.

En caso de primer aislamiento de pseudénima como parte del tratamiento de erradicacion

de la misma y en aquellos pacientes colonizados de forma cronica se deben usar mes por

medio para evitar resistencia bacteriana. Para estos ultimos el tratamiento es de forma

permanente.

Asi mismo se utilizada una medicacion endovenosa para tratar las exacerbaciones y las de

inhalacion para el mejoramiento del pulmon.

Factores de Exito: Qué mejoras espera notar en el paciente, por medio de la utilizacion

de los antibioticos de inhalacion.

¢Cudles son las mejoras que espera notar una vez comenzado el tratamiento en el paciente

mediante el uso de antibidticos para inhalacion?.

Mejoria de los sintomas respiratorios y la clinica del paciente, aumento de peso, mejoria

de la funcion pulmonar.

Barreras Percibidas: Complicaciones

¢ Detecta dificultades en los pacientes/familia para realizar el tratamiento y lograr

adherencia a la terapia con los antibioticos para inhalacion?

¢ Qué tipos de dificultades son las mas frecuentes en los pacientes para el inicio de estos

tratamientos y adquirir adhesion al mismo?

o

o

Costos.

Dificultades en las autorizaciones del sistema salud estatal/obras
sociales/prepagas.

Complejidad en el uso del nebulizador y preparado de la solucién.

Falta de tiempo de la familia o recursos para poder asistir al paciente y lograr la
adherencia al tratamiento.

Otras
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A veces si son tratamientos crénico, con lo cual la adherencia se ve afectada por la larga
duracion de los tratamientos, el tiempo en que tardan en nebulizarse y la interferencia con
sus actividades cotidianas debido a que previo a la nebulizacion deben hacer
broncodilatadores y kinesioterapia respiratoria para que tenga mejor llegada del
antibiotico inhalado y todo eso le lleva tiempo al paciente.

Los costos del tratamiento, el tiempo que se tarda en las autorizaciones de estos
medicamentos en el sistema de salud, las complejidades en el uso, preparacion y limpieza
de la terapia de nebulizacion y la falta de tiempo, conocimientos y recursos en la familia,

son factores que dificultan la adhesion al tratamiento.

Viaje del Cliente: Quienes impactan en la decisién de compra. En que confia para tomar

su decision.
Cuando no esta seguro del diagnostico que presenta el paciente o de la terapia que deberia
aplicarse segun sus condiciones, ¢Consulta con otras personas, cual es la mejor solucién?,

¢A quiénes recurre?.
Siempre nos basamos en lo recomendado por las Guias Internacionales y discusion con
los colegas. Se realizan ateneos para sacar conclusiones sobre los estudios, y de alli ver

como se procede.

Decisiones criticas: Caracteristicas y Capacidades

¢ Cudles son los factores que tiene en cuenta en el momento de la eleccion de la terapia,
alguno de los siguientes es mas importante que otro?

o Recuperacion rapida del paciente de las exacerbaciones pulmonares

o Costos

o Facilidad de adquisicion

o Facilidad en el uso

o Recomendacidn de las Guias Internacionales

Las recomendaciones de las guias internacionales.
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3. Modelo de Entrevista, Buyer Persona - Cliente: Médico Neumonologo

Perfil de la Persona:

Sexo: Masculino
Edad: 71 afos
Localidad: CABA

Educacion: Universidad de Medicina de Buenos Aires - UBA

Especialidad Médica: Neumondlogo infantil - Fibrosis Quistica

Forma de trabajo:

- Consultor particular de Neumonologia Infantil: Asesoramiento (coaching) y consultas
de pediatria / Interaccion con el pediatra de cabecera del nifio / Neumonologia
pediatrica y Fibrosis Quistica

Responsabilidades:

- Contribuir con la mejora en la calidad y en la esperanza de vida del paciente con
Fibrosis Quistica

Fuente de informacion en las que confia:

- Colegas de trabajo
- Guias internacionales

Prioridades Iniciales: Que lo lleva a la busqueda del producto, instancia principal,

relacion médico - producto - paciente.

~ ¢ Cuéles fueron las condiciones que dispararon la decision de iniciar tratamiento con los
antibidticos de inhalacion en su paciente con Fibrosis Quistica?

~ ¢ Los tratamientos con los antibidticos de inhalacion son de forma permanente o sélo
cuando aparecen las exacerbaciones pulmonares?

~ ¢Se recomienda utilizarlo en intervalos mensuales de forma profilactica para evitar las

colonizaciones de las pseudomonas aeruginosas?
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El Dr. explica que la persistencia de las exacerbaciones pulmonares, la tos seca, las
anormalidades gastrointestinales y desnutricion en el paciente deben alertar hacia el
diagnostico de la enfermedad.

Por medio de la radiografia de torax, en una afectacion progresada aparecen imagenes de
bronquitis, y bronquiectasias.

Lo principal es evitar o disminuir la aparicion de la pseudonoma. Los antibioticos de
inhalacion, solos 0 en combinacion con tratamientos via oral son mejor que la no
realizacion de tratamiento en pacientes con infeccion temprana por pseudomonas
aeruginosa.

De todos modos no existe suficiente evidencia para determinar cuél es la mejor estrategia

para la erradicacion temprana de la pseudomona aeruginosa.

Factores de Exito: Qué mejoras espera notar en el paciente, por medio de la utilizacion

de los antibi6ticos de inhalacion.
~ ¢Cuéles son las mejoras que espera notar una vez comenzado el tratamiento en el paciente

mediante el uso de antibidticos para inhalacion?.

Los antibidticos inhalados reducen la tasa de deterioro de la funcion pulmonar, la
frecuencia de exacerbaciones y menos hospitalizaciones. Ademas reducen la necesidad de
antibioticos endovenosos y la carga bacteriana en las secreciones respiratorias.

El aspecto fisico del paciente mejora notablemente, adquiriendo peso y mejorando su

estado de animo.

Barreras Percibidas: Complicaciones

~ ¢ Detecta dificultades en los pacientes/familia para realizar el tratamiento y lograr
adherencia a la terapia con los antibioticos para inhalacion?
~ ¢ Qué tipos de dificultades son las mas frecuentes en los pacientes para el inicio de estos
tratamientos y adquirir adhesion al mismo?
o Costos.
o Dificultades en las autorizaciones del sistema salud estatal/obras

sociales/prepagas.
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o Complejidad en el uso del nebulizador y preparado de la solucién.
o Falta de tiempo de la familia o recursos para poder asistir al paciente y lograr la
adherencia al tratamiento.

o Otras

Las complicaciones variaran segun la edad del paciente, las caracteristicas
socioeconémica de la familia, el momento de la enfermedad, y también segun el grado de
afectacion.

La FQ, se puede dividir distintas etapas, donde aparecen nuevas dificultades y tanto el
paciente como la familia deben readaptarse a la misma. El diagnostico determina un
impacto inicial, que obliga tanto al paciente como a su familia a adaptarse. Es la etapa de
los temores, preocupaciones acerca de la enfermedad y tratamiento.

En esta instancia el equipo multidisciplinario de médicos, tenemos una gran tarea de guiar
y acompanar a la familia para esclareces dudas.

Luego la etapa de seguimiento, es sumamente importante, ya que se necesita de los padres
conciencia de la FQ para realizar bien las tareas de forma de lograr adherencia al
tratamiento.

La etapa de la adolescencia, es una etapa conflictiva de la enfermedad, donde la
autoestima y la relacion con sus padres se vuelven problematica.

Después, en la adultez, aparecen preocupaciones de insercién laboral, sexualidad y
planificacion familiar.

Por ultimo la situacion terminal, es la mas critica, hoy la esperanza es hasta 40 afios, y
debe ser un momento de acompafiamiento del paciente como su familia.

Es por ello que la dificultad para lograr adherencia al tratamiento es compleja, como lo es
la enfermedad. Pero lo importante es acompafiar al paciente y su familia mediante un
equipo multidisciplinario de médicos y psicologos, de forma de alivianar la presion que

representa la FQ.

Viaje del Cliente: Quienes impactan en la decision de compra. En que confia para tomar

su decision.
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Cuando no esta seguro del diagndstico que presenta el paciente o de la terapia que deberia
aplicarse segun sus condiciones, ¢Consulta con otras personas, cual es la mejor solucion?,

¢/A quiénes recurre?.

El Dr. comenta que por un lado confia en la experiencia que ha adquirido durante todos
estos afios en la préactica profesional y académica.

Se apoya en los colegas de trabajo, al ser un equipo multidisciplinario tienen diferentes

puntos de vista que complementan el diagnostico efectuado.

También los estudios cientificos presentados por médicos reconocidos en la patologia a

nivel mundial son muy importantes para la evaluacion de casos.

Decisiones criticas: Caracteristicas y Capacidades

¢Cuales son los factores que tiene en cuenta en el momento de la eleccién de la terapia,
alguno de los siguientes es mas importante que otro?

o Recuperacién rapida del paciente de las exacerbaciones pulmonares

o Costos

o Facilidad de adquisicion

o Facilidad en el uso

o Recomendacién de las Guias Internacionales

El objetivo es evitar y/o postergar la infeccion cronica, para mejorar la evolucion clinica
de los pacientes.

En primer lugar se tiene en cuenta las recomendaciones de las Guias Internacionales y
segun particularidades del paciente se determina prolongacion e intervalos en el uso de la

medicacion.
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4. Modelo de Entrevista, Buyer Persona - Cliente: Médico Neumonologo

Perfil de la Persona:

Sexo: Masculino

Edad: 58 afios

Localidad: CABA

Educacion: Universidad de Medicina de Buenos Aires - UBA
Especialidad Médica: Neumondlogo infantil - Fibrosis Quistica
Forma de trabajo:

- Medico Neumologo y Miembro de grupo multidisciplinario de Fibrosis Quistica en
hospital publico

Responsabilidades:

- Educar a los pacientes/familias sobre la Fibrosis Quistica para realizar un tratamiento
precoz de forma de obtener una mejor sobrevida del paciente.

Fuente de informacion en las que confia:
- Colegas de trabajo

- Guias internacionales
- Historial clinico de otros pacientes

Prioridades Iniciales: Que lo lleva a la basqueda del producto, instancia principal,

relacion médico - producto - paciente.

~ ¢Cudles fueron las condiciones que dispararon la decision de iniciar tratamiento con los
antibidticos de inhalacion en su paciente con Fibrosis Quistica?

~ ¢ Los tratamientos con los antibidticos de inhalacion son de forma permanente o sélo

cuando aparecen las exacerbaciones pulmonares?
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~ ¢Se recomienda utilizarlo en intervalos mensuales de forma profilactica para evitar las

colonizaciones de las pseudomonas aeruginosas?

Se inicia tratamiento con antibidticos de inhalacidn, ni bien se detecta o se presupone el
predominio de pseudomonas aeruginosa en el pulmoén.

La pseudomona aeruginosa produce la infeccion pulmonar crénica mas grave y se asocia a
un deterioro progresivo de la funcion respiratoria.

No hay una Unica estrategia que pueda ser recomendada, si bien en nuestro pais existe
gran experiencia con la administracion de tobramicina inhalada o de antibidticos
intravenosos, todavia no se ha demostrado una clara superioridad entre ellas. En cuanto al
tiempo de administracion, depende del grado de infeccion que presenta el pulmon, es como
decidira el profesional administrarla. Por lo general se administra por un afio, con un mes

de descanso entre cada tratamiento mensual.

Factores de Exito: Qué mejoras espera notar en el paciente, por medio de la utilizacion

de los antibi6ticos de inhalacion.
~ ¢Cuéles son las mejoras que espera notar una vez comenzado el tratamiento en el paciente

mediante el uso de antibidticos para inhalacion?.
Las mejoras que se notan rapidamente son: disminucion de las tos seca, menor produccion
de moco, mejora la respiracion teniendo menos agitacion y aumento de peso corporal del

paciente.

Barreras Percibidas: Complicaciones

~ ¢Detecta dificultades en los pacientes/familia para realizar el tratamiento y lograr
adherencia a la terapia con los antibi6ticos para inhalacion?
~ ¢Qué tipos de dificultades son las mas frecuentes en los pacientes para el inicio de estos
tratamientos y adquirir adhesion al mismo?
o Costos.
o Dificultades en las autorizaciones del sistema salud estatal/obras

sociales/prepagas.
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o Complejidad en el uso del nebulizador y preparado de la solucion.
o Falta de tiempo de la familia o recursos para poder asistir al paciente y lograr la
adherencia al tratamiento.

o Otras

Se detectan dificultades ya que la enfermedad es muy compleja y contiene un trasfondo
psicolégico importante, donde la familia debe interiorizar la condicién de su hijo, para
luego tomar fuerzas para acompafarlo en el tratamiento durante su vida. Los padres

deben modificar su rutina y comenzar a aprender sobre las distintas areas que afecta la
enfermedad y el tratamiento para cada una de ellas. Es muy importante el sostén de los
padres fundamentalmente, ya que ellos deberan ir educando a su hijo en relacion a la

terapia durante su crecimiento, para que el mismo pueda continuarlo y lograr la mejor

adherencia al tratamiento.

Viaje del Cliente: Quienes impactan en la decisién de compra. En que confia para tomar

su decision.
Cuando no esta seguro del diagnostico que presenta el paciente o de la terapia que deberia
aplicarse segun sus condiciones, ¢Consulta con otras personas, cual es la mejor solucién?,

¢A quiénes recurre?.

El grupo de médicos para tratar la Fibrosis Quistica, es un grupo multidisciplinarios,
compuesto por neumondlogos, kinesiélogos, nutricionistas, gastroenterélogos, psicologos y
entre todo el equipo se evalla constantemente a cada paciente individualmente. Cada
paciente es distinto entre si, ya que la enfermedad presenta casi 1800 mutaciones
genéticas, lo cual hace que la forma de expresion de la enfermedad sea distinta en cada
paciente. Por ello se trabaja conjuntamente con los colegas debatiendo el mejor
tratamiento. Recurrimos a historias clinicas de otros pacientes, como también a las guias

internacionales, que son las que determinan el tratamiento para cada situacion.

Decisiones criticas: Caracteristicas y Capacidades
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~ ¢Cuales son los factores que tiene en cuenta en el momento de la eleccién de la terapia,
alguno de los siguientes es mas importante que otro?
o Recuperacién rapida del paciente de las exacerbaciones pulmonares
o Costos
o Facilidad de adquisicién
o Facilidad en el uso

o Recomendacién de las Guias Internacionales

Para que sea efectiva la terapia inhalatoria se debe hacer kinesioterapiay
broncodilatadores antes de su aplicacion para la mejor absorcion del medicamento en el
pulmon. Es por ello que hay que entender a la terapia de inhalacion como un conjunto de
acciones que se necesitan para lograr la adherencia al tratamiento.

El tratamiento es costoso y en un principio dificil se secuenciar, pero su debida realizacion
permite una recuperacion rapida del paciente. Por ello lo primordial es brindar la mejor
medicacion y educar a los padres para que realicen cada etapa de la terapia para lograr
la adherenciay la sobrevida del paciente.

Por ejemplo una de las formas de educar a los padres y al paciente, es brindado
herramientas para que los chicos de forma temprana puedan realizar ejercicios

respiratorios a través del juego como soplar, empafiar espejos y hacer burbujas.
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5. Modelo de Entrevista, Buyer Persona - Cliente: Médico Neumondlogo

Perfil de la Persona:

Sexo: Masculino

Edad: 41 afios

Localidad: CABA

Educacion: Universidad de Medicina de Buenos Aires - UBA
Especialidad Médica: Neumondlogo infantil - Fibrosis Quistica
Forma de trabajo:

- Médico Neumonodlogo de Planta en hospital publico

Responsabilidades:
- Mantenerse actualizado de los ultimos estudios cientificos y medicamentos para

brindarle al paciente la mejor terapia para su caso particular de forma de prolongary
brindar calidad de vida.

Fuente de informacion en las que confia:
- Colegas de trabajo

- Guias internacionales

Prioridades Iniciales: Que lo lleva a la basqueda del producto, instancia principal,

relacion médico - producto - paciente.

~ ¢ Cudles fueron las condiciones que dispararon la decision de iniciar tratamiento con los
antibioticos de inhalacion en su paciente con Fibrosis Quistica?

~ ¢ Los tratamientos con los antibidticos de inhalacion son de forma permanente o sélo
cuando aparecen las exacerbaciones pulmonares?

~ ¢Se recomienda utilizarlo en intervalos mensuales de forma profilactica para evitar las

colonizaciones de las pseudomonas aeruginosas?
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El Dr. explica que la terapia inhalada es uno de los tratamientos basicos de esta
enfermedad. Por medio de la misma se busca reducir la probabilidad o erradicar la
pseudomona aeruginosa que deteriora la salud del pulmon.

Se recomienda realizar cultivos cada tres meses para ir evaluando el estado del pulmén 'y
evitar posibles exacerbaciones pulmonares.

En base a los resultados de los cultivos se evaltan las terapias a iniciar. Los antibioticos
de inhalacion, en especial la Tobramicin , es muy eficaz para su erradicacion.

Es importante considerar que la enfermedad pulmonar, en la Fibrosis Quistica sigue
siendo la causa principal de la morbilidad y mortalidad de los pacientes, es por ello que
recomendamos la realizacion de cultivos cada tres meses y en algunos casos, dependiendo
el historial clinico del paciente o el estado de salud en el que se encuentra, usamos la
Tobramicina a modo de prevencién de las pseudomonas aeruginosas. El tratamiento
precoz es fundamental para acortar el tiempo de recuperacion y evitar el deterioro de la

funcién pulmonar.

Factores de Exito: Qué mejoras espera notar en el paciente, por medio de la utilizacion

de los antibioticos de inhalacion.
¢Cuales son las mejoras que espera notar una vez comenzado el tratamiento en el paciente

mediante el uso de antibidticos para inhalacion?.

Mediante el uso de antibioticos inhalados, se logra mejorar la salud del pulmén, evitando
el desarrollo de mayor moco espeso, lo cual reduce la tos, la dificultad al respirar, el
cansancio. También aumente el apetito, disminuye la fatiga y la fiebre.

El tratamiento de antibioticos inhalados es una parte del conjunto de terapias que deben
realizarse en la FQ, junto con una buena nutricidn, fisioterapia respiratoria, actividad
fisica y deporte. De la misma manera es importante mantener buenos habitos higiénicos
para evitar la adquisicion y transmision de gérmenes.

Hoy en dia un paciente con Fibrosis Quistica puede llevar una actividad escolar y social
casi normal, con una gran organizacion en los horarios y mucha adherencia al

tratamiento.

Barreras Percibidas: Complicaciones
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¢ Detecta dificultades en los pacientes/familia para realizar el tratamiento y lograr
adherencia a la terapia con los antibioticos para inhalacion?
¢ Qué tipos de dificultades son las mas frecuentes en los pacientes para el inicio de estos
tratamientos y adquirir adhesion al mismo?
o Costos.
o Dificultades en las autorizaciones del sistema salud estatal/obras
sociales/prepagas.
o Complejidad en el uso del nebulizador y preparado de la solucion.
o Falta de tiempo de la familia o recursos para poder asistir al paciente y lograr la
adherencia al tratamiento.

o Otras

Explica que en edades tempranas del paciente, es dificil porque hay que lograr la atencion
del nifio y que entienda lo que debe hacer. El rol de los padres en la adherencia es
fundamental, ya que si ellos no se encargan no se puede lograr la misma.

Los padres no deben preocuparse por el precio de los medicamentos, para ello existen
leyes que amparan a los pacientes y tanto el estado, obras sociales como pre-pagas deben
dar una cobertura del 100% para estudios de deteccion y tratamiento de la enfermedad.
Por ser compleja la enfermedad y afectar a varios 6rganos del paciente como el pancreas,
lo cual la mayoria derivan en diabetes, el higado y el pulmén, se debe tener rigurosidad
con el tratamiento. Lo mas importante es que los padres del nifio se enfoquen en realizar
los controles seguidos, suministrar la medicacion siempre, prepararles comidas con alto
contenido caldrico, promover la kinesiologa y la actividad fisica. Es una enfermedad que

requiere tiempo y recursos econdémicos, pero se puede lograr.

Viaje del Cliente: Quienes impactan en la decisién de compra. En que confia para tomar

su decision.
Cuando no esté seguro del diagndstico que presenta el paciente o de la terapia que deberia
aplicarse segun sus condiciones, ¢Consulta con otras personas, cual es la mejor solucion?,

¢A quiénes recurre?.
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Nos guiamos por analisis de casos, guias internacionales y estudios cientificos de las

drogas disponibles.

Consultamos entre el equipo, para tomar la mejor decision.

Decisiones criticas: Caracteristicas y Capacidades

~ ¢Cudles son los factores que tiene en cuenta en el momento de la eleccién de la terapia,

alguno de los siguientes es mas importante que otro?

O

O

Recuperacion rapida del paciente de las exacerbaciones pulmonares
Costos

Facilidad de adquisicion

Facilidad en el uso

Recomendacion de las Guias Internacionales

Depende del estado de salud del paciente, la terapia que sea mas efectiva para su

recuperacion rapida. Ademas que esta terapia sea recomendada por las guias de

tratamiento y que estén disponible en el mercado para el suministro rapido del paciente.
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Entrevistas a Facilitador: Asociacion FIPAN

Modelo de Entrevista, Buyer Persona — Facilitador: Asociacion FIPAN

Identificar los aspectos criticos para lograr la adherencia al tratamiento considerados por
la FIPAN (facilitador del usuario (paciente/familia) tanto desde el rol en la fundacion,
como el de la farmacia especializada para la FQ.

Perfil de la Persona: Facilitador: Asociaciéon FIPAN

Nombre: Sabrina y Camila

Rol en la fundacion: Sabrina encargada de la farmacia FIPAN y Camila encargada de la
fundacion. Son parientes y amigas de pacientes fallecidos por FQ.

Sexo: Femenino
Edad: 27 y 29 afios
Localidad: Ciudad de Buenos Aires

Educacion: Estudios universitarios en curso

Prioridades Iniciales:

~ ¢ Cudles es motivo principal por el cual se acercan a la fundacion los pacientes/familias?
~ ¢Qué ayuda/soporte les dan desde la asociacion?

~ ¢En su mayoria poseen obra social, prepaga o estan sin cobertura médica?

Sabrina y Camila explican que se acercan fundamentalmente por la desinformacion que
poseen en el momento del diagnostico y que alli encuentran un grupo de personas que han
vivido lo mismo. Por ello la contencion que se brinda a la familia es muy importante y es
lo que hace a la relacion y continuidad de los mismos con la fundacion.

Desde la Fundacidn se guia a la familia, explicando respecto a la enfermedad,
recomendando médicos, tratamientos y procedimientos legales para la adquisicion de los
medicamentos. Y desde la farmacia explica que reciben llamados respecto stock de

medicamentos, forma de administracion y costos.

116



En relacion a las familias y pacientes que se acerca, por un lado estan quienes piden
asesoramiento legal para conseguir la medicacion que en su mayoria son personas sin
cobertura médica o con obras sociales. Por otro lado las personas con medicina pre-paga
tienen mayor facilidad a la hora de conseguir la medicacién. Estas son personas que
participan mas de las charlas informativas que dan los médicos sobre nuevas terapias y

problemas recurrentes con los tratamientos.

Factores de Exito:

~ ¢ Cuéles son las acciones que realizan para solucionar o encaminar las trabas que

encuentran los pacientes/familias en el sistema de salud?

Explican que asesoran a los pacientes y familias en relacion a temas legales. Les informan
que la FQ esté inserta en el Plan Médico Obligatorio, por lo cual toda persona con dicha
discapacidad, debe obtener la medicina de forma gratuita, pero que para ello deben
realizar varios procedimientos legales. Camila menciona que es indispensable contar con
un certificado de discapacidad, para presentar en la obra social, el mismo es autorizado
por el medico que realiza el seguimiento al paciente.

Por otro lado exponen que es necesario explicarles a las familias como deben responder
ante la obra social, y que caracter tomar, sino la aprobacion de los medicamentos se
enlentece, ya que son muy caros. Por eso recomiendan una actitud proactiva y que cada
consulta o receta que dejan en la obra social, soliciten un documento firmado para
constancia de la transaccidn, ya que es la Unica forma de constatar y apurar mediante un

abogado la ejecucidn de las obras sociales.

Barreras Percibidas: Complicaciones

~ En relacion con los antibidticos de inhalacion, ¢reciben a pacientes/familias con
problemas para la adquisicion?

~ ¢ Cuales son los principales problemas que presentan los pacientes/familias para la
adquisicion?

o Costo
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o Dificultades en las autorizaciones del sistema salud estatal/obras
sociales/prepagas

o No proseen prescripciones del médico. El médico no completa los formularios
solicitados.

~ ¢Reciben consultas de pacientes/familiares sobre el uso de la medicacion?

o Sobre la complejidad en el uso del nebulizador, preparado de la solucion y
limpieza del mismo.

o Falta de tiempo de la familia o recursos para poder asistir al paciente y lograr la

adherencia al tratamiento.

Los antibidticos para inhalacion, en este momento no presentan un problema, lo que si a
veces es complicado conseguir dado a las importaciones los soportes para la nebulizacién
como pipetas, mascaras que deben cambiarse cada 6 meses.

Comentan que en el mercado argentino hoy el antibiotico mas utilizado es la Tobramicina,
en sus dos funciones como nebulizador o polvo para inhalacion.

Sabrina explica que el mayor problema, se da en las autorizaciones de las obras sociales,
porque demoran la entrega de los mismos. El costo no debe ser algo que le preocupe al
médico, ni a la familia, porque estas medicaciones estan incluidas en el plan médico
obligatorio. Muchas veces los padres con la desesperacion de no quedarse sin medicacion,
la compran y luego comienzan los papeles para recuperar el dinero. Nosotros tratamos de
explicales y asesorarlos en los procedimientos legales, para que no desembolsen tanta
cantidad de dinero, que para ellos es un gran sacrificio, de forma tal que pueden presionar

en la obra social, conseguirlo sin poner en riesgo su seguridad econémica.

En relacion a las consultas de las familias con respecto al uso de nebulizador, Sabrina
comenta que no suelen recibir llamadas por este tipo, ya que los médicos les ofrecen
mucha informacién y hay disponible informacion de cémo se deben utilizar y esterilizar en
folletos para pacientes, instructivos en internet, notas on-line.

Justo, comenta que en la edicion de este mes en la revista de la fundacion publicaron una
nota de cdmo se debe realizar una adecuada higiene de los dispositivos para terapia

inhalada.
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Por ultimo con respecto a las complicaciones, Sabrina me comenta, que las nebulizaciones
son un problema cuando el nifio se escolariza, ya que deben tomar dos veces por dia las
mismas, acompafiadas de kinesiologia. Muchas veces, dependiendo la escuela que van, las
maestras los ayudan con la medicacion y ofrece un lugar para hacerlo. Uno de los
problemas es que estos antibidticos requieren de cadena de frio, lo cual complica mas la
facilidad para realizarlo en cualquier lado. En cambio el Tobi Podhaler no requiere
cadena de frio, ni electricidad, lo cual les ha permitido a nifios mas grandes poder realizar
esto en cualquier lugar, ya que solo consiste en aspirar. La desventaja de esta medicina es

que hay muchos chicos alérgicos y les produce mas tos, por lo que deben discontinuarla.

Viaje del Cliente: En que confian

~ ¢Qué importancia le otorgan las familias/pacientes a la asociacion?

~ ¢Los médicos la reconocen y recomiendan a sus pacientes asociarse a ustedes?

Camila explica que la fundacion es muy importante para las familias, ya que se reflejan en
ellos y son un apoyo ante tanta informacion, tratamiento, dolor y complicaciones que se
van desarrollando en la primera etapa del diagnostico. Una vez que las familias y paciente
ya se adecuaron a la enfermedad y es parte de su rutina, estas familias/pacientes son
ejemplos para nuevos diagnosticados.

Todos los miembros de la fundacién son padres de chicos con FQ, algunos vivos y otros
que han fallecido, ya que antes el promedio de vida era menor. También hay hermanos de
pacientes y amigos. Esto genera mayor confianza y una lucha unanime para combatir esta

enfermedad.

En relacion a las recomendaciones Camila aclara que al ser una comunidad pequefia, se
da por el boca en boca, tanto de médicos como de otros padres.

Los médicos recomiendan a las familias recién diagnosticadas que se acerquen a la
fundacion para la asesoria legal. También dejamos nuestras revistas en los consultorios
para que los padres puedan tener informacién y contactarnos ante cualquier inquietud. Y
con la ayuda del sitio web, redes sociales también llegamos a muchas familias que se

encuentran en el interior del pais.
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Decisiones criticas:

~ ¢Cbmo son los tramites que ustedes realizan para lograr obtener los medicamentos?
~ ¢Cudles son los factores claves que identifican para conseguir a tiempo y forma la

medicacion?

Sabrina explica lo principal es el certificado de discapacidad y los documentos efectuados
por el médico. Con ello se acercan a la obra social y si la misma lo rechaza o demora
interviene un abogado de la fundacion para agilizar el tramite.

En ocasiones para algunos pacientes son necesarios medicamentos que no se
comercializan en Argentina, lo cual los pedimos por medio de la obra social como
medicamentos de uso compasivos al laboratorio que los fabrica. En este caso es mas
complicado, porque se requiere un recurso de amparo para que la obra social cubra el
tratamiento y los gastos de importacion, también es necesario para presentar en la aduana
por el ingreso al pais.

El factor clave para conseguir la medicacion es la perseverancia de los padres. Es
necesario que sean fuertes y luchen ante los sistemas de las obras sociales. Hay muchos
padres que por miedo no avanzan y tardan en conseguir los medicamentos. Esto no es

bueno ya que complica la adherencia al tratamiento del paciente.
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