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= Investigaciones previas
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* Argentina:
* IntraMed y GEISER (2009) IOfFEDER
verze
* Francia y Portugal: g;ovﬁpfgrﬁi’
 Raberihasoa et al (2012) Cciative
* Colombia:
* Chaves (s/f)
* Inglaterra:

e Muir (2016)
* Nicholas y Broadbent (2015)
Espafa:
* Carrion (2014) e
e Carrién, Echandi, Garcia, Banén y Pastor (2015)
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Asociaciones/Organizaciones de Pacientes

Grupos comunitarios sin fines de lucro que representan personas
afectadas por una enfermedad especifica (Pinto, Martin y Chenhall,
2016), dirigidas por pacientes o representantes de estos, que estan
legalmente reconocidas por el estado, y comprometidas con el
cuidado centrado en el paciente (IAPO, citada por Nicholas y
Broadbent, 2015), siendo el punto de interseccion entre la salud
publica, los sistemas de salud, los administradores sanitarios, los
agentes de salud y |la sociedad (Paniello, 2015).
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Objetivos de |a investigacion

General:

Caracterizar las OP con EERR en Iberoamérica

Especificos:

Generar un listado de las OP con EERR en Iberoamérica, lideres y datos de contacto
Describir el tipo de organizacion, su ambito y relaciones con organizaciones paragua.

|dentificar las enfermedades raras que atiende asi como los servicios que presta y su
personal contratado.

|dentificar sus programas de voluntariado y pasantia /becaria
|dentificar estrategias de financiamiento

Conocer la opinion de los encuestados sobre las necesidades de las OP en
Iberoameérica, asi como los planes necesarios para su fortalecimiento.
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e Descriptivo, transeccional, de campo

* Poblacion
e Mas 497 organizaciones de pacientes con EERR
e Censadas: 65 OP (13,07%

* Instrumento
e Cuestionario de FEDER, modificado.
* Formulario en linea, Catellano y Portugués
e Consentimiento informado
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PREGUNTAS respuesTas [

Caracterizagdo do movimento associativo na
Ibero América

CONSENTIMENTO INFORMADO PARA A PARTICIPAGAO NA INVESTIGAGAC:
“CARACTERIZAGAO DO MOVIMENTO ASSOCIATIVO NA IBERO AMERICA

Voce e & organizacio de doentes que representa esta convidada s participar numa investigacdo proposta pela Alisnca
Ihero Americana de Doengas Raras o Pauco Frequentes (ALIBER) e realizada pﬂrJuan Garrion Tudela, Gioria Pino Rarmirez
das de

& Alicia Males Henao. Este estuda tem conhecer as
doentes na lbero Améica.

E muito impor que leia & perceba na realizagdo desta &

a)A d0 e adasua 5 de voluntéria

) Vioes pode retirar-s¢ do estud quand assim o deseie, arevogacAo deste consentimento no trars qualquer
penalizacdo para i ou para a sua organizaco.

] Nenhu ma t beneficios econd participacio
d) Este estudo na parte dos nem por parte da ALIBER

 Conraenaiacs 0s regatoscomo informagé de cada & I 0s
instrumentos de recolha d dados & & idencial,

de forma que somente vock e equ\pa de investigagio terdo acesso sos dados. Por motivo algum seré divuigada
informago sobre a5 pessoas, quando os resultados deste estudo forem publicados; os nomes das pessoss que
participarem sejam listadas envolvidas nele

() Se tem alguma questio sobre o estudo por favor ndo hesite em coloca-13, prestaremos a melhor atencio 3s suas
preguntas. Qualquer informac@o adicional podera ser abtida diretamente com: Gloria Pino Ramirez & qual podera

EXPLICACAQ DA INVESTIGAGAD

contactar através de correio eletrGnico gloriapino@aliber.org

JUSTIFICAGAO: E a primeira ve que se realiza um estudo desta natureza < mag pitude emtoda o \berc América. A
do

conhecer debiidades & fo

tes e fomentaro m(avcambm de

o América,
e ente essns

PREGUNTAS

[ &2 ]
Caracterizacion del movimiento asociativo en
Iberoamérica

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA PARTICIPACION EN LA INVESTIGACION:
“CARACTERIZACION DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO EN IBEROAMERICA"

Usted y la organizacién de pacientes que representa estd invitada a participar en una investigacién propuesta porla
Alianz lberaamericana de Enfermedades Raras o Poco Frecuentes
Cartién Tudela y Alicia Males Henao. Este estudio fiene como propésite conocer las carasteristicas de las asociaciones y
federaciones de pacientes en lberoamérica.

Es o mportante que usted lea y entienda cirtos wmvs enla realizacién de esta investigacion:
pacidn yla de su en este estudio es totalmente mlumarm

) Usted del estucio cuando lo desee, I revocacion de no ten

Sobre su persona u organizacion

) Ninguna persona involucrada en este estudio recbird beneficios esondmicos como pago por su partcipacion.

d) Este estudio no tiene ningin parte delos parte de ALIBER
&) Gonfidencialidad: Los registros con la informaci6n de cada individuo permanecerén custodiados por los investigadores.
Los instrumentos de recoleccion de datosy la informacion que de carécter

confidencial, de el equipo de 6 s

se divulgera nformacién sobre las personas, cuando los resuitados de este estudio sean publicados; canomires deles
persons que formen parte en el ; aunq q

ismo.
m Sitiene alguna interrogante sobre e estudio por favor no dude en manifestarlo, se prestard especial atencion a sus
prequntes. Cusiguie nformacin scions! usted pogrs ootenera directamete cor: Gori Pino Ramitz a quien pusce
contaetar I correo electronico

EXPLICACION DE LA INVESTIGACION

JUSTIFICACION: Es la primera vez que se realiza un estudio de esta naturaleza y magnitud en toda Iberoameérica. La
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Resultados

Hallazgos preliminares
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=  las personas
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=  Las personas
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= Las organizaciones
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a ORGANIZACIONES POR PAIS
Venezuela 4 ) )
Uruguay 3 65 organizaciones
Portugal 2
Peru
8 ’
México 3 15 paises
Guatemala 1
EEUU s 1 14 socios
Espaha 6
El Salvador 1
Ecuador 2 25 adscritas a
Costa Rica 2 socios
Colombia 8
Chile 3
Brasil 4
Argentina
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% Las organizacliones

O
TIEMPO

TAMANO
30 30

25 > s 24 23
20 20
15 15
10 10

5

L

JHMIIII <
R

L

QAT 5

[N <

[l ~
MM
MMM -

il
Il

0

e
IN
©

Sin socios 50-99 100-499 500-999 1000y + 0-4 5-9 10-14 15-19

N

o
<

+

ALTANZA IBEROAMERICANA DE ENFERMEDADES RARAS

13 La red de esperanza por las Er_lﬁzrmedades Raras en Iberoameérica

IBEROAMERICANA
ENFERMEDADE
Ws



/' ° °
% Las Oorganizacliones
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Las organizaciones
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Las organizaciones
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/'E.' Las organizaciones
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/’G.\ Las organizaciones
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FINANCIACION
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— Las organizaciones
=
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= las organizaciones
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Las organizaciones
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% |as necesidades

@

Formacion: 47 respuestas

* Gestion de asociaciones

» Captacion de fondos

* Ayudas al tercer sector

* Profesionalizacion de los lideres

* Conocimiento del Marco Legal,
Politicas Publicas, TIC, Comunicacion.

* Programas de formacion para
profesionales sanitarios

e Educacion para pacientes
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Apoyo del Estado: 35 respuestas
Leyes EERR/Discapacidad

Infraestructura: eliminacion de
barreras

Centros de referencia
Registro de EERR

Programas para personas con
discapacidad

e Medicamentos huérfanos
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Consecucion de fondos: 34 respuestas Asociaciones: 36 respuestas
* Apoyo econémico/donaciones * Rol: N
+ Sector privado . R.elferentes para decisiones
* Estado/gobiernos ’ SerVICIOS:, o
* Asesoria legal, constitucion, fiscal.
* Acompanamiento psicolégico, legal
Recursos: 25 respuestas Comunicacion: 21 respuestas
* Humanos * Visibilidad

e Voluntariado, compromiso

* Materiales
* Infraestructura, equipos
ALIANZA IBEROAMERICANA DE ENFERMEDADES RARAS
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* Divulgar trabajo de las asociaciones
e Divulgar sobre las EERR
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%/)e Acclones propuestas
—

O
Trabajo en redes: 29 respuestas Formacion/Informacion: 22 respuestas

* |dentificar organizacionesy lideres  * Plataforma de .
Informacion/Formacion

* Formacion Gerencial
* Fomentar asociacionismo * Formacion de profesionales

* Formacion de pacientes
* Cursos en linea

e Eventos/Congresos conjuntos

* |dentificar objetivos comunes

* Trabajo interinstitucional-
gobiernos

* Recaudacion : .
_ * Divulgacion
* Compra conjunta de MH  Actividades de las asoc., eventos,
investigacion
ALIANZA IBEROAMERICANA DE ENFERMEDADES RARAS
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% Acciones propuestas
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Accion Politica: 8 respuestas Productos concretos: 4 respuestas
* EPOF como prioridad de Salud e Rutas de atencion
Publica e Centros de Referencia
* Leyes marco * Modelo de Atencidn
e Defensa de derechos e Planes estatales

* Incidir en Politicas Publicas
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Conclusiones

Resumen de hallazgos
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*=  Conclusiones

@

* Las personas:

* La mayoria de los gerentes y fundadores son familiares o personas con EERR
con profesiones en ciencias sociales o de la salud.

* Las organizaciones:
* Son pequenas, menos de 50 socios, aunque un tercio tiene entre 100 y 500
* Son jovenes, menos de 5 anos de fundadas, aunque las hay hasta de 37 anos
* La mayoria es de ambito nacional
* Mas asociaciones y fundaciones
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*=  Conclusiones

* Las organizaciones:
* Atienden principalmente una enfermedad especifica
* 18% no esta legalmente registrada

* Mas de la mitad pertenecen a organizaciones paraguas de EERR y, en menor
medida, de discapacidad.

* La red social mas usada es Facebook

e Las donaciones son la principal fuente de financiamiento y la menor los
fondos publicos
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*=  Conclusiones

@

* Las organizaciones:

 Las actividades que realizan con mas frecuencia son:
* Dar informacion a familiares y afectados
 Divulgar informacion sobre EERR (especifica/en general)
* Organizacién de encuentros/congresos
 Las actividades de menor frecuencia:
» Servicios de logopedia y rehabilitacion
* 68% no tiene personal contratado
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@

* Las organizaciones:

* Los perfiles profesionales mas contratados son Trabajadores Sociales,
Psicologos y personal administrativos, cuyo trabajo se considera muy
importante

* 60% tiene voluntarios pero 78% no tiene programa de voluntariado
* 91% no tiene becarios/pasantes
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*=  Conclusiones

* Necesidades: Formacion, apoyo del Estado, consecucion de fondos,
fortalecimiento y proyeccion de las asociaciones, recursos humanos y
materiales.

* Las propuestas: Trabajo en redes, formacion e informacion, accion
politica, propuestas concretas.
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=  Por quéy como participar

@

* Se requiere conocer las caracteristicas de las asociaciones para poder
establecer planes de accion adaptados a las necesidades de las
organizaciones de Iberoamérica

* Las asociaciones pueden colaborar:
* Respondiendo el cuestionario
* Enviando el cuestionario a sus socios
* Invitando a participar a otras asociaciones

 Compartiendo en sus paginas web y redes sociales la invitacion a participar en
el estudio
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Contactos

Juan Carrion Tudela
Presidente de ALIBER presidencia@aliber.org
+34 690 945 233

Gloria Pino Ramirez
Directora Ejecutiva direccion@aliber.org
+34 722 643 492

Alicia Males
Técnico voluntario

aliciamales@aliber.org
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