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Alianza Iberoamericana
de Enfermedades Raras



*Accion Social
*Formacion e investigacion
*Allanzas y redes solidarias

*Visibilidad
*Defensa de derechos
*Gestion Asociativa

Alianza Iberoamericana’
de Enfermedades Raras:



ACCION SOCIAL

Objetivos:
*Desarrollar y gestionar programas que ofrezcan servicios de apoyo a Personas con Enfermedades Raras

*Desarrollar actividades de caracter social

Proyecto:

Servicios de Informacion y Orientacidon en Enfermedades Raras

RVICIO DE INFORMACION
¥ ORIENTACION DE ALIBER

En el afio 2022, atendieron 158 solicitudes, provenientes de diferentes paises de Latinoamérica
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Objetivos:

FORMACION E INVESTIGACION

*Desarrollar y gestionar programas enfocados en Formacién y Educacion sobre Enfermedades Raras
*Desarrollar actividades de investigacion social

Proyecto: P Te invita
ENSERio Centroamérica: Estudio de necesidades sociosanitarias con las ( P a participar
Personas con Enfermedades Raras y sus Familias en Centroaméricay Pyl _ en el Estudio
EI Cal‘ibe lanzZa Iberoamericana .

Actividades principales: de EnfermedadesRaras ENSERio-CEAM
* Construccion y testeo del cuestionario para el estudio  pstudio de Necesidades socio-sanitarias
G estionarios obteni d(h de las personas con Enfermedades Raras
" | *Validacion del instrumento con el comité de expertos  y sus familias ENSERio CENTROAMERICA
Belice: 1 v,;\.
COSta, RUEEIE (ke * Impulso del Estudio en diferentes medios * X
Cuba: 31 I;\;y.\
El Salvador: 22 * - P o
Guatemala: 67 * Recepcion de cuestionarios, codificacidon, tabulacién s T

Honduras: 12
Nicaragua: 5

Panama: 104
Puerto Rico: 2

Republica Dominicana: 4y

R}

R % ®
de resultados y limpieza de basesde datos :
* Costa Rica * Cuba
* El Salvador * Guatemala
* Honduras * Nicaragua
* panama
* Republica Dominicana

* Analisis estadisticos del nUmero de cuestionarios por
pais

* Conformacion del comité investigador para analisis de

la data
dio

Mavalbewaeians . ———
de Enfermedades Raras



FORMACION E INVESTIGACION

Objetivos:
*Desarrollar espacios de conocimiento y formacién en materia de Enfermedades Raras
*Promover la investigacion en Enfermedades Raras en los diferentes paises de Iberoamérica

Proyecto:
Foro de Alto Nivel - X Encuentro Iberoamericano de Enfermedades Raras, Huérfanas Poco Frecuentes

San José de Costa Rica, 9y 10 de febrero de 2023

Participacion de 17 Paises Iberoamericanos.

Actividades principales:
* Intercambio de conocimientos, experiencias y buenas practicas entre
Representantes Ministeriales de 11 paises

* 29 ponentes compartieron sus conocimientos para multiplicar
experiencias de éxito entre el colectivo de personas y familias con
Enfermedades Raras de la region

* Cerca de 120 asistentes presenciales y 1.700 virtuales pudieron participar
del evento en sus dos dias de duracidn
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ALIANZAS Y REDES SOLIDARIAS

Objetivo:
*Promover sinergias con organizaciones que trabajen por el bienestar de las Personas con Enfermedades Raras

Proyecto: Ot citflf
Alianzas y Redes Solidarias g"éﬁgﬁ ssmg:g@c&g

q PRESENTA A
* Programa de Radio Enfermedades Raras ' gﬁ?ﬁ%ﬁﬁ“ e

Huérfanas?

- Libertad FM
* Rare Diseases International
* Fundacion Taiyari
* Observatorio VER

Gabriela Repetto
Médico Cirujano de la Universidad Catdlica
de Chile, investigadora de Enfermedades
Poco Frecuentes

Presidente de la Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras y de la Alianza &9 b
Iberoamericana de Enfermedades Raras 3

ENCUESTA

RARE BAROMETER VOICES

Enfermedades raras

" . : - WEBINAH
Registro de Redes Iberoamericanas Il Encuentroiternacional U, N————
H H H “Cuidado de la salud en la diversidad y la diferencia’ =
* Latin America Patients Academy e e
* Secretaria de Salud de Santiago de Cali O, som

o PRESENCIAL Y VIRTUAL
Auxiliar Aula Méxima

* Sociedad Interamericana de Psicologia
* Municipalidad de Fraijanes
* Espacio ER

—— |
o
Las enfermedades raras, huérfanas o poco frecuers ,'

i oimos Fiore- R Jo ela Latinoamérica
et acone  Drsdreden Retos y desafios del Horizonte 2030

Juan Carrién Tudela
Primer foro regional de Enfermedades Raras

* Rare Barometer Voices | clbor ;,o»
. . ot o ER
* Suena Ciencia
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Objetivo: VISIBILIDAD

Sensibilizar a los actores en el area de las Enfermedades Raras: Profesionales sociosanitarios, Administraciones publicas y
poblacion general.

Proyecto:
Dia Mundial de Enfermedades Raras: Iberoamérica Unida por la EQUIDAD — Presentacion Estudio ENSERio LATAM en Panama

Soporte en difusion a los actos de realizados en diferentes paises:

* Argentina: Campaia #MarchaPacienteEPOF de FADEPOF
- Campafna de concientizacion Gliomas y Tumores del Sistema Nerviosos Central y Manifiesto a la Agencia Nacional de
Discapacidad de la Alianza Argentina de Pacientes - ALAPA

* Colombia: 14° Dia Mundial de las Enfermedades Huérfanas del Observatorio Interinstitucional de Enfermedades ENHU
- Noticiero de las Enfermedades Huérfanas

- Actividades de concientizacion Funcolehf Colombia

- Ciclo de Webinares enfermedades Huérfanas - ACOPEL

- Actividad de visibilizacion de Cdls Colombia

* Costa Rica: Foro de Enfermedades Raras - Nuestro Mundo Cornelia de Lange Costa Rica

* Ecuador: Declaratoria por la lucha de las Enfermedades Raras — Fepel Dasha
- Campania de visibilizacion - FAETH



Objetivo: VISIBILIDAD

Sensibilizar a los actores en el area de las Enfermedades Raras: Profesionales sociosanitarios, Administraciones publicas y
poblacion general.

Proyecto:
Dia Mundial de Enfermedades Raras: Iberoamérica Unida por la EQUIDAD — Presentacion Estudio ENSERio LATAM en Panama
Soporte en difusion a los actos de realizados en diferentes paises:

* Espafia: Campafna de concientizacidon Asociacion de Enfermedades Raras - D'Genes

- Campana #NOSOMOSRAROQOS — Retimur

- Campana Dia Mundial de las Lipodistrofias — AELIP

* México: Campaifa soy solidario con las personas con alguna Enfermedad Rara - OMER

* Panama: Campafias “Un diagndstico temprano puede salvar vidas” e “Inclusion” — AYOUDAS Panama

* Peru: | Foro de Enfermedades Raras “El abordaje de las personas con Enfermedades Raras, sus familias y las politicas
publicas - FEPER

* Uruguay: Dia del Sindrome de Aicardi y Campaia de verano de la Secretaria de Educacion Fisica, Deporte y Recreacion -
Asociacion Todos Unidos Enfermedades Raras Uruguay - ATUERU



DEFENSA DE DERECHOS

Apoyo y difusidn a actividades desde Asociaciones:

* Declaratoria por la lucha de las Enfermedades Raras — Fepel Dasha

* Agustina y la odisea que refleja los padecimientos de una enfermedad rara - ALAPA

* Manifiesto a la Agencia Nacional de Discapacidad de la Alianza Argentina de Pacientes - ALAPA

* Proyecto de Proteccion Social para Personas con Discapacidad del Municipio de Fraijanes - Procrece
* Manifiesto Dia Mundial de las Lipodistrofias - AELIP

* Comunicado Pacientes con Acromegalia HCAM - FAETH

* Comunicado Objetivos de Personas con Enfermedades Raras, Huérfanas, Poco Frecuentes o de Baja Prevalencia —
Fepel Dasha

* Recuperacion con restructuracion: juntos por una Iberoamérica justa y sostenible - SEGIB
* Construccion y Desarrollo de Politicas de Enfermedades Huérfanas en Colombia — Observatorio ENHU

* Presentacion Proyecto de Ley Atencidon a Personas con Enfermedades Raras — Nuestro Mundo Cornelia de Lange
Costa Rica



GESTION ASOCIATIVA

Objetivos:
* Fomentar la fidelizacion de las entidades miembros de ALIBER
* Promover la adhesion de nuevas entidades a ALIBER

Proyecto:

Entidades de Enfermedades Raras, Huérfanas
o Poco Frecuentes

Actividades principales:
Adhesidon de nuevas entidades como socios de ALIBER 2022:

* Fundacion Dominicana de enfermedades rarasy
neurodegenerativas - FUERAN




Entidades Miembro de ALIBER 2022
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