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Justificacion de la necesidad

La Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras, Huérfanas o Poco Frecuentes (ALIBER), es
una organizacion sin fines de lucro que coordina acciones para fortalecer el movimiento
asociativo, da visibilidad a las EERR y representa a las personas con enfermedades poco
frecuentes de Iberoamérica ante organismos locales, regionales, nacionales e internacionales,
creando un espacio de colaboracion conjunta y permanente para compartir conocimientos,
experiencias y buenas practicas en las areas social, sanitaria, educativa y laboral.

Fundada en Totana en el marco del VI Congreso Nacional de Enfermedades
Raras y | Encuentro Iberoamericano de Enfermedades Raras, Huérfanas o
Poco Frecuentes en el ano 2013 por 11 organizaciones de pacientes, hoy
ALIBER se ha consolidado como una coalicion que integra y potencia a
diferentes asociaciones de pacientes con EERR, en pro de la defensa de
los derechos de los afectados y sus familias, representando a un colectivo
de 47 millones de afectados por Enfermedades Poco Frecuentes a través
de las mas de 500 organizaciones que aglutinan sus 59 socios y que hacen
vida en 16 paises de Iberoamérica (Ver listado en el anexo 1).

Los objetivos estratégicos de ALIBER estan dirigidos a:

1) Promover el reconocimiento de las enfermedades poco frecuentes como una prioridad
social, sanitaria, educativa y laboral;

2) Representar a las personas con enfermedades poco frecuentes en Iberoamérica, y
3) Aumentar el empoderamiento de sus entidades miembro.

Para el logro de estos objetivos se han disenado 6 lineas de accion especificas: Visibilidad
Social, Accion Social, Defensa de Derechos, Formacion y Conocimiento, Alianzas/Redes
Solidarias, y por Gltimo Gestidon Asociativa. El presente proyecto de un Servicio Iberoamericano
de Informacion y Orientacion sobre Enfermedades Raras, Huérfanas o Poco Frecuentes se
corresponde con las dos primeras lineas, Visibilidad y Accion Social.

La realidad de las Enfermedades Raras o Poco Frecuentes

Existen acerca de 8 mil Enfermedades Raras, Huérfanas o Poco Frecuetes. que afectan
colectivamente entre el 6 y el 8% de la poblacion, lo que equivale a 30 millones de personas
en Europa y 25 millones en Estados Unidos de América y 47 millones en Iberoamérica. Las
cifras mencionadas constituyen lo que EURORDIS (2005) ha denominado la paradoja de la
rareza senalando que, si bien las enfermedades son raras, los pacientes son muchos.

Independientemente de su heterogeneidad, las EE.RR. comparten aspectos comunes, tales
como problemas médicos y sociales complejos debido a sus consecuencias severas y a la
carga considerable que afecta a los individuos y su familia (Houyez, Sanchez de Vega, Brignol,
Mazzucato y Polizzi, 2014). Estudios que describen la realidad de las personas con EPOF en
Espana, Alemania, Eslovaquia y Reino Unido dan cuenta de experiencias muy similares
(Federacion Espanola de Enfermedades Raras, 2009; Budych, Helms y Schultz, 2012;
Ramljakova, 2013; Muir, 2016), que no distan de las descritas para Latinoamérica por la
Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras (2016), y que pueden resumirse en los
siguientes puntos:
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Diagnéstico y tratamiento ‘

v Dificultad de acceso a la informacion sobre la enfermedad: diagndstico y tratamiento.

v Proceso diagnostico retardado y frecuentes diagnosticos erroneos.

v" Ausencia de diagndstico como una barrera para el acceso al cuidado coordinado y
tratamiento apropiado,

v Diagnoéstico tardio que priva a las personas de intervenciones terapéuticas oportunas
para favorecer el abordaje de la enfermedad.

v Retraso diagnostico que merma las posibilidades de acceder a las ayudas sociales a
las que se tenga derecho.

Personal sanitario

v' Limitado nuimero de especialistas capacitados para atender los distintos casos y
mayormente concentrados en el ambito metropolitano.

v" Gran descoordinacion entre profesionales del ambito

v Falta de tratamiento efectivo que empeora la salud del paciente.

Politicas e infraestructura sanitaria

v' Dificil acceso a los tratamientos experimentales que implica una fuerte lucha contra la
burocracia y las regulaciones del sistema sanitario.

v' Escasez o inexistencia de Centros de Referencia y cuando los hay son poco conocidos.

v Investigacion escaza, fragmentada, insuficiente y poco divulgada.

v Escasas politicas que motiven la investigacion cientifica

v Falta de reconocimiento politico y social

v Pocos registros epidemioldgicos, o que impide el desarrollo de politicas y servicios de
atencion a los afectados.

Impacto en las familias

v' Escasez de Centros de Referencia que obliga a muchos afectados a trasladarse y, en
ocasiones, hasta instalarse en otras ciudades cercanas al lugar de atencion.

v' Escasez de dispositivos de ayuda sociales y sanitarios que origina empobrecimiento

v Dificultades para la economia familiar por la insercion laboral del paciente o, en el caso

de los menores o dependientes, por la renuncia al ambito laboral de al menos uno de
los padres para ejercer los cuidados necesarios.

Ante este panorama, el paciente afronta retos sociales y psicolégicos como el acceso a los
recursos necesarios para poder desarrollar una vida independiente en todo caso que sea
posible, la falta de socializacion y aceptacion en la sociedad en la que conviven, los procesos
de valoraciones de discapacidad y dependencia que no contemplan sus patologias y/o
sintomas, el manejo del diagnéstico cuando lo hay de una enfermedad incurable y/ la
aceptacion del peregrinage hasta la consecucion de un diagnéstico que a veces se dilata mas
de 10 anos, sentirse aislado de médicos e investigadores, asi como de otros pacientes con su
misma patologia, dificultades para el acceso a la educacion, empleo e inclusién social,
ausencia de ayuda practica en la vida cotidiana, todo producido por una problematica comun:
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v Desconocimiento del origen de la enfermedad, desconcierto y desorientacion en el
momento del diagnostico.

v Falta de protocolos de la enfermedad

v Falta de cobertura legal para fomentar la investigacion

v' Falta de medicamentos especificos para tratar la enfermedad

v" Rechazo social y pérdida de la autoestima

v Sentido de ser Unico, de estar aislado.

v Desinformacion sobre cuidados y ayudas técnicas que puedan facilitar su vida

v Falta de ayudas econdmicas

v/ Falta de difusion social suficiente de este tipo de enfermedades lo que complica la

aceptacion social.

La realidad descrita pone en evidencia que las EPOF plantean un desafio en términos de salud
publica importante debido a la ausencia de informacién sobre su magnitud, evolucién y
tendencias.

La situacion descrita hasta ahora, refleja la necesidad de informacién y orientacion que tienen
las personas con EE.RR. y sus familias, asi como los profesionales que trabajan con ellas. Tal
necesidad de informacion abarca distintos aspectos (informacion general sobre la
enfermedad, tratamientos, centros de referencia y/o experiencia, profesionales especificos,
realizacion de pruebas clinicas y/o diagnosticas, contacto con otras personas con la misma
patologia, aspectos del ambito educativo y laboral, soporte emocional, etc.) y exige un abordaje
desde distintas perspectivas: informacion, apoyo, orientacién, formacion.

Esta informacion que necesitan los pacientes, familiares y profesionales, proviene
generalmente de las organizaciones de pacientes, entes que han permito la actuacion
colectiva de los afectados para conseguir una mayor influencia y control sobre sus
determinantes de salud (Aymé, Kole y Groft, 2008). Para la Organizacion Mundial de la Salud
(1998), las asociaciones de pacientes facilitan que las personas apliguen sus habilidades y
recursos en esfuerzos colectivos con el fin de abordar las prioridades sanitarias y satisfacer las
necesidades respectivas.

Bien es asi que ante dificultades anadidas a las ya senaladas, como las que derivan del
proceso pandémico que estamos viviendo en este momento, donde la aparicion del COVID-19
hace mellas en los sistemas de salud y resiente la evolucidon terapéutica de pacientes con
Enfermedades Raras, convirtiéndolos en personas con una alto riesgo, que se multiplica
debido a la ya vulnerable situacion de estos, hace que nuestro proyecto cobre nuevamente
sentido, concentrando en él recursos especificos que pueden ayudar a las personas con
Enfermedades Poco frecuentes a conocer procesos y pautas adecuadas a la situacion en cada
uno de los paises de Latinoamérica.

Para todo ello, por tanto, los Servicios especializados de Informacién y Orientacién son
fundamentales, y deben prestarse desde un punto profesional, dejando atras la voluntariedad
de personas que aln propiciado la mejora en la calidad de vida de los pacientes no alcanza a
ofrecer un apoyo informativo con base fiable y amplia.

Ya sabemos por tanto, que uno de los servicios que contribuye de manera importante al
bienestar de los afectados por las EPF y sus familias son las llamadas lineas de ayuda.
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De acuerdo a Sellen (2009), estos servicios se han estructurado progresivamente bajo el
impulso del movimiento asociativo, facilitando la relacion entre el sistema sanitario y los
usuarios.

Para EURORDIS (2011) la existencia de estos sistemas de informacion sobre EERR en el
ambito nacional o regional, son muy importantes para pacientes y familiares dado que el
conocimiento y la informacion pueden ayudarles en el manejo de la enfermedad y a su vez
empodera a los pacientes. En este sentido las investigaciones realizadas sobre tales recursos
indican que la informacién esta identificada como un area crucial para la accion (Houyez et al.,
2014) y que los padres aprecian obtener informacion detallada sobre la enfermedad y
agradecen recibir apoyo para los multiples estresores que estan encarando (Smith y Daughtrey,
2000; Rahi et al. 2004; Carnevale et al. 2006; Dellve et al. 2006 y Winkler et al. 2006, citados
por Gischler, Mazer, Poley, Tibboel y Van Dijk, 2008).

La experiencia europea

En Europa existe una red Europea de Lineas de ayuda que engloba a 17 lineas con servicios
de apoyo e informacion en Enfermedades Raras (ENRDHL, por sus siglas en inglés), siendo los
paises que prestan este servicio: Bélgica, Bulgaria, Croacia, Dinamarca, Espana, Francia, Italia,
Portugal, Rumania y Suiza. Entre ellas se encuentran el Servicio de Informacion y Orientacion
de la Federacion Espanola de Enfermedades Raras (SIO de FEDER) y Linha Rara de Rarissimas,
ambas organizaciones socias de ALIBER.

Linha Rara de Rarissimas (Portugal)

W LINHARASIA

ssos700 Linha Rara es un servicio de informacion y apoyo que brinda Rarissimas
- Associacao Nacional de Deficiéncias Mentais e Raras, una linea de ayuda que tiene tres
grandes ejes de accion: informacién, promocion de comunidades de pacientes y educacion
para la salud. Su misién puede ser resumida en cuatro pilares: escuchar, informar, aconsejar
y encaminar.

Linha Rara trabaja con la finalidad de identificar y dar respuesta a las necesidades de los
portadores de EERR y sus familias, via telefénica, correo electronico o mediante la atencion
presencial en su sede de Moita (Portugal) durante los dias laborables, desde las 10 hasta las
18 horas.

El equipo de atencion estd compuesto por una Psicologa y una Trabajadora Social, con
experiencia previa en el desempeno de actividades con asociaciones de pacientes y otras
instituciones sin fines de lucro. El servicio cuenta con el apoyo del Asesor Juridico de
Rarissimas que presta apoyo cuando se requiere orientacion en el ambito juridico-legal y con
el apoyo del Director Clinico de Rarissimas que brinda apoyo en referencias médica/clinica.

Mediante Linha Rara se ha hecho posible identificar las necesidades reales de la poblacion
afectada por una enfermedad rara. Desde su creacion en diciembre de 2009, y hasta 2019
Linha Rara ha recibido 15.000 solicitudes de informacion y apoyo, de estas el 23% fueron
solicitudes de informacion cientificamente validada sobre una determinada enfermedad rara.
El 10% de las solicitudes estuvieron relacionadas con referencias médicas para la obtencion o
confirmacion del diagnéstico y el 11% requerian informacion sobre opciones terapéuticas,
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medicamentos y ensayos clinicos. Un nimero significativo de solicitudes, 19%, fue de apoyo
juridico, apoyos y respuestas sociales, y derechos de los pacientes y sus cuidadores. El 11%
de solicitudes fueron acerca de grupos de pacietes y asociaciones de apoyo especificas a cada
enfermedad y por Gltimo, un 5% buscaban apoyo psicolégico.

La mayoria de las solicitudes de informacion y apoyo recibidas por Linha Rara fueron
efectuadas por pacientes con una Enfermedad Poco Frecuente (EPF) (28%) seguidos por las
madres de los afectados, cuidadore princiaples (26%). El 20% de las solicitudes fueron
realizadas por otros familiares y amigos de los portadores de la ER. Un 6% del total de las
consultas fueron realizadas por estudiantes y el 6% por profesionales de salud o otros
profesionales (trabajadores sociales, psicélogos, etc.), por Ultimo un 2% por profesores y otro
2% por periodistas.

Las consutas provinieron de mas de 40 paises, siendo Brasil el segundo con mayor nimero de

solicitudes (8%), después de Portugal que aglutina el 87% de las mismas. De Espana
provinieron 0,3% y de Colombia 0,04%.

Servicio de Informacion y Orientacion sobre EERR de FEDER (Espaia)

la Federacion Espanola de Enfermedades Raras, es un proceso de

atencion y apoyo que ayuda a definir las necesidades de las personas
Servicio de Informacién afecta‘da_s por enferr_n_edades poco fre_cuentes, persona que no tienen
y Orientacién sobre ER  diagnostico, sus familiares y los profesionales.

El Servicio de Informacion y Orientacion sobre Enfermedades Raras de
SI W

En el proceso de atencion y una vez exteriorizadas las emociones y
pensamientos, el proceso de comunicacion continla para tratar de organizar las necesidades
mas inmediatas de la persona que consulta.

FEDER pone a la disposicion de cualquier persona su SIO. Se trata de un servicio sin coste para
las personas que lo utilizan y tiene como objetivo mejorar la calidad de vida de las personas
con una ER y sus familias facilitando el acceso a informacion de calidad, asi como acogiendo,
apoyando y orientando a las personas que nos consultan.

Ademas, desde el SIO fomentamos la creacion e impulso de redes de afectados, familiares y
profesionales y facilitamos informacion a nuestras administraciones para que se mejore la
atencion de las personas afectadas.

Contamos con la colaboracion de un Comité Cientifico Asesor formado por 26 especialistas e
investigadores de las principales ramas sanitarias de atencion a las personas con
enfermedades poco frecuentes (genetistas, neurdlogos, internistas, fisioterapeutas,
farmacéuticos, entre otros). Y con un equipo de Técnicos formado por 11 profesionales de
diferentes perfiles profesionales como Trabajadores Sociales, Bidloga, Abogada vy
Psicopedagogas, con amplia experiencia para ayudar a todas las personas que necesiten
orientacion en enfermedades poco frecuentes

Actualmente esta es la Unica linea de Atencién Integral para las personas con enfermedades
poco frecuentes en Espafa y gracias a su experiencia de trabajo desde el 2002, esta a la
cabeza en la Red Europea de Lineas de Ayuda en Enfermedades Raras.
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El SIO da respuesta a consultas sociosanitarias, casos sin diagnostico, consultas juridicas y
consultas educativas.

Se trabaja con un protocolo de actuacion y una base de datos SQL
SERVER inscrita en la Agencia Espanola de Proteccion de datos,
para la recogida y estructuracion de la informacion.

Solicitudes desde
Iberoamérica
2003-2019

De modo general, desde el ano 2003 han contabilizado la Argentina: 1.587

atencion a 38.332 personas a través de mas de 78 mil consultas. México: 1.034
Durante el ano 2019 atendieron a 4.518 personas que realizaron Colombia: 1.033
8.865 demandas de informacion, recibiendo un total de 1.113 Perl: 634
llamadas a su Call Center y logrando un 92,63% de satisfaccion Chile: 606
por parte de los usuarios. De estos casos 290 todas ellas Vggjazgsfégg
siguiendo el protocolo de Orientacion para Casos Sin Diagnostico. Uruguay: 200
Cuba: 262
Hasta el momento el SIO de FEDER atiende la mayor parte de las Guatemala: 171
consultas de Latinoamérica debido al idioma y en este caso en el Brasil: 104
periodo 2003-2019, se han atendido 7.038 solicitudes (base de ngn%:-l-sszg
datos del SIO) de 4.390 usuarios. Las principales conductas del Costa Rica: 77
Servicio de Informacion y Orientacion en los paises de América Panama: 69
Latina con datos concretos han sido: El Salvador: 89

Honduras: 34

v" Facilitacion datos de Asociacion de Referencia. (FEDER): ;ﬂ;ﬁilﬁg:?

351 Republica Dominicana:57
v" Envio de informacion mas concreta sobre la enfermedad y Puerto Rico: 11
sobre el manejo del paciente: 3.539
Facilitacion de datos de Asociacion de Referencia no incluidas en FEDER: 1.423
Facilitacion de contacto con otros afectados de la misma patologia: 187
Envio de informacion sobre profesionales: 546

Experiencias latinoamericanas

En la actualidad, desde ALIBER no se conocer ninguna experiencia similar en los paises
latinoamericanos, aunque si se han localizado diferentes servicios muy centralizados en
patologias concretas o en ambitos concretos que dan respuesta a necesidades informativas y
orientativas en materia de Enfermedades Poco Frecuentes. Veamos cuales son:

ANANEN

La Federacion Mexicana de Enfermedades Raras (FEMEXER) es la Unica organizacion en
Latinoamérica que parece ofrecer de manera formal un programa de informacion, orientacion
y apoyo psicologico para personas con enfermedades raras, denominado Accesalud.

De acuerdo a la informacion de su pagina web, el objetivo principal de Accesalud es operar un
Modelo de Atencion Psicologica Integral que, a través del empoderamiento logrado mediante
la informacion, la orientacion y el apoyo psicoldgico, mejore la calidad de vida de los pacientes
con EERR y sus familias.

El programa desarrolla cinco lineas de accion: Informacion, Orientacion y Apoyo Psicolégico
para afectados por las EE.RR., Sensibilizacion y promocion de las EPF y Apoyo y cooperacion
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con las asociaciones de pacientes. Lamentablemente, que sea de nuestro conocimiento, no
hay datos publicados sobre su funcionamiento.

La Federacion Argentina de Enfermedades Poco Frecuentes (FADEPOF) desde 2014 atiende,
mediante un formulario en su pagina web, las consultas que realizan pacientes y familiares.
Ademas, mantienen un apartado en su web con informacién actualizada sobre centros de
referencia por patologias y te ayudan en la blusqueda de entidades que pueda asesorar sobre
enfermedades raras concretas. Las dudas y preguntas que se reciben son atendidas por
personas voluntarias. Las solicitudes recibidas son canalizadas a las asociaciones de
pacientes de la patologia especifica o profesionales sanitarios para derivacion. Los datos estan
registrados, pero adn no han sido sistematizados.

También en Argentina, el Grupo de Enlace, Investigacion y Soporte para Enfermedades Raras
(GEISER) publicé conjuntamente con IntraMed, una Guia de Recursos en Enfermedades Raras
en Argentina en 2009, que fue actualizada en 2011. La guia consta de la descripcion y recursos
de atencion en dicho pais para 64 patologias poco frecuentes.

En Ecuador, la Fundacién Ecuatoriana para el Sindrome de Turner (FEPAST) brinda informacion
y orientacion a personas con esta patologia desde el ano 2011. Esta tarea es realizada por
personas, todas voluntarias y consta sobre todo en la orientacion a padres de ninas recién
diagnosticadas, realizando charlas informativas y diferentes talleres sobre la enfermedad. No
se ha llevado registro del servicio prestado.

En Colombia la Fundacion Iberoamericana de Artrogriposis Mdltiple Congénita y otras
enfermedades no comunes (ASOIBEROAMC), cuenta con servicio de orientacion e informacion
online para Artrogriposis. El servicio funciona desde 2010y es llevado por una psicologa, quien
ademas es afectada de esta condicion y fundadora de la organizacion. La asociacion no lleva
estadisticas sobre el servicio.

También en Colombia la Fundacién CroniCare, aunque no tiene un servicio de informacion y
orientacion propiamente establecido, recibe solicitudes de informacion a las cuales dan
respuesta en el menor tiempo posible conforme a su red de recursos interinstitucionales: la
Cronired, que funciona desde el ano 2015. Mediante este servicio se reciben las solicitudes,
gue son respondidas con el apoyo de la Asesora Médica de la Fundacion cuando se relacionan
con las enfermedades que CroniCare atiende, o se remiten a otras entidades paraguas cuando
no tienen informacion sobre las enfermedades objeto de la consulta. Este servicio es atendido
por dos personas contratadas para tal fin. Ademas, cuentan con un canal comunicativo con la
direccion cientifica a través de una persona experta en diferentes enfermedades huérfanas
que no trabaja Cronicare, ofreciendo orientacion en caso de emergencia. La organizacion si
lleva registro de las solicitudes.

Por ultimo, en Brasil, el Instituto Vidas Raras ha puesto en marcha recientemente una Linea
de Ayuda (Linha Rara Brasil) para guiar y asesorar a las personas con una Enfermedad Raray
sus familias, profesionales de la salud, estudiantes, profesores y el publico en general,
mediante una linea telefénica especifica para ello y un correo electronico
(linharara@rarissimas.org.br). Esta linea de ayuda ha sido posible gracias a la colaboracion
entre el Instituto Vidas Raras, Rarissimas Portugal y Rarissimas Brasil y cuenta con 6
profesionales para brindar asesoramiento, ademas de un coordinador de salud.
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ALIANZA
Tras este panorama, vemos como No existe un Servicios completo de atencion en
Latinoamérica como si los hay en Europa, donde afectados por cualquier enfermedad rara y
en cualquiera de los paises latinoamericanos, encuentren respuestas a sus demandas y
puedan ser orientados de forma global, aportando informacion local, pero también de fuera de
sus fronteras para que libremente los pacientes y sus familiares tomen las decisiones mas
adecuadas a sus circunstancias y necesidades.

ALIBER en el ano 2018 establecid una experiencia piloto para ofrecer su propio servicio de
Informacion y Orientacion. A partir de ese ano se realiza el planteamiento del proyecto y se
realiza un trabajo de investigacion para la recopilacion de datos que pueda alimentar la base
desde la que partiremos para prestar el Servicio, ademas en el ano 2019 se realizd una
formacion especifica a dos profesionales técnicos, avanzando asi hacia el desarrollo del
Servicio de Iberoamericano de Informacion y Orientacion en Enfermedades Raras, Huérfanas
0 Poco Frecuentes.

Desde 2014 hasta 2019 hemos registrado y recibido mas de 500 solicitudes a través de
diferentes canales como Facebook, mail, whatsapp, formulario, derivaciones, etc.. viendo
como se van incrementando anualmente el nimero de consultas de manera exponencial,
como puede observarse en el Grafico 1, lo que sustenta nuestro convencimiento de la
necesidad y utilidad de un Servicio de Informacion y Atencién, gratuito y estable, con
informacion fiable y atendido por profesionales formados para ello.

Grafico 1. Consultas atendidas por afio

2014 2015 2016 2017 2018 2019

Durante estos anos, para la resolucion de las consultas, hemos contado con la colaboracion
del SIO de FEDER, asi como de las organizaciones miembro de ALIBER en los diferentes paises,
ofreciendo con ello la informacion y orientacion que nos demandaban en las mismas.

En los seis anos transcurridos desde la creacion de ALIBER, hemos ido desarrollando una base
de datos de organizaciones latinoamericanas de pacientes, que en la actualidad tiene
recopiladas mas de 910 asociaciones con las cuales podemos trabajar conjuntamente cuando
asi lo requiera la patologia y la ubicacion geografica. A la par se han identificando profesionales
de referencia por patologia asi como, categorizando las enfermedades que representa cada
entidad vinculada con la atencién de personas con ER en Iberoamérica. Un trabajo que se ha
contado con la colaboracion de dos técnicos, de Uruguay y Colombia de la Asociacion Todos
Unidos por las Enfermedades Raras Uruguay (ATUERU) y la Asociacion Iberoamericana de
Artrogriposis y otras enfermedades no comunes (ASOIBEROANC) respectivamente.
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La experiencia de nuestros socios en Europa, aunada a las acciones, formales o informales,
gue ya se emprenden desde Latinoamérica para la atencion de las consultas de los afectados
por EPOF y a la compilacion de informacion sobre asociaciones, recursos y servicios que
continuamos realizando desde ALIBER, nos comprometen a proponer, para el ano 2020 la
consolidacién del Servicio Iberoamericano de Informacion y Orientaciéon sobre Enfermedades
Raras, Huérfanas o Poco Frecuentes.

Datos Generales del Proyecto

Siendo conscientes de la enorme complejidad de la realidad sanitaria de los distintos paises
de América Latina, tanto por su diversidad como por los retos a los que se enfrentan, creemos
que las enfermedades poco frecuentes, también deben tener un abordaje especifico.

En un informe realizado como prolegdmeno a la creacion de ALIBER Guerra y Pino-Ramirez
(2013) resenan que el modelo de salud en Latinoamérica es mixto, con atencién publica y
privada, siendo los sistemas publicos de salud generalmente precarios lo que practicamente
obliga a los usuarios a contratar seguros privados o depender de obras sociales.

Los recursos sanitarios son también escasos, a lo que hay que sumar el desconocimiento por
parte de los profesionales de salud sobre las EE.RR. Son pocos los programas de formacion en
el area para profesionales de la salud, lo que ocasiona que la implicacion de los responsables
de salud sea baja o inexistente y agrava la ya compleja problematica que conllevan para los
afectados.

Uno de los retos que estamos viviendo actualmente es la respuesta de los sistemas sanitarios
ante la pandemia producida por el COVID-19, y este gran safio se ha traducido en multitud de
consultas ante los desajustes que estan viviendo los afectados por enfermedades raras para
continuar con sus terapias, consultas con especialistas, acceso a sus medicamentos, etc.

Los desafios sanitarios ante la pandemia, no son gestionados desde el foco del paciente que
ya presenta una situacion de vulnerabilidad y que le hace recurrir a los sistemas sanitarios con
mucha asiduidad y debido a las consecuencias y a las medidas adoptadas por los diferentes
paises frente al COVID19 los pacientes con Enfermedades Raras se estan viendo afectado
notablemente (véase informes EURORDIS ante la encuesta COVID-19 del Rare Barometer).

Este panorama representa para ALIBER un compromiso y una oportunidad para la
consolidacion del Servicio Iberoamericano de Informacion y Orientacion sobre Enfermedades
Raras, Huérfanas o Poco Frecuentes con tres grandes ejes de accion:

a) la visibilizacion de las Enfermedades Poco Frecuentes (EPOF),

b) la organizacion y centralizacion de recursos para las Enfermedades Raras en una
Unica base de datos que se convierta en referencia como lo son otras grandes bases
de Europa o Norteamérica (véase la bb.dd de Orphanet, Nord o de FEDER por ejemplo)

c) la prestacion de servicios de orientacion y apoyo informacional tanto para personas
con Enfermedades poco frecuentes como para profesionales socio-sanitarios y del
ambito de la investigacion, mejorando con el Servicio la atencion a los pacientes y por
ende la calidad de vida de los afectados, al mismo tiempo que se favorezca el
fortalecimiento de las asociaciones de pacientes.
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ENFERMEDADES,
NRARAS

Objetivos del proyecto

General:

Mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por enfermedades poco frecuentes en
Latinoamérica mediante la implementacion de un Servicio Unico de Informacion y Orientacion
sobre Enfermedades Raras, Huérfanas o Poco Frecuentes. en Latinoamérica.

Especificos:

v' Desarrollar una linea estratégica de apoyo entre las asociaciones de pacientes
miembros de ALIBER

v Sensibilizar sobre la problematica en torno a las EE.RR. a la sociedad Iberoamericana y
a los actores politicos.

v Intercambiar conocimientos y buenas practicas sobre la atencion desde los Servicios
de Informacion y Orientacion en EPF.

v' Desarrollar un programa de formacion y empoderamiento sobre servicios de
informacion y orientacion en EE.RR para las entidades miembro de ALIBER

v Elaborar un guia de recursos (asociaciones y servicios) para la atencion de las EE.RR.
en lberoamérica.

Metodologia y proceso de aplicacion

El Servicio Iberoamericano de Informaciéon y Orientacion sobre Enfermedades Raras,
Huérfanas o Poco Frecuentes, se ha proyectado para su implementacion en varias fases

En una primera fase (durante el ano 2018) se plante6 el proyecto y se estudio la viabilidad del
mismo, estableciendo el contacto con las Entidades miembros de ALIBER y recepcionando
datos de los Servicios de Informacion (Lineas de apoyo) que se desarrollaban en
Latinoamérica, su ejecucion, funcionamiento, las estadisticas de los diferentes servicios, etc.

En la segunda fase (durante el afo 2019) hemos avanzado en la blsqueda de recursos,
entidades, centros de referencia y/o experiencia, profesionales, entidades de enfermedades
raras, huérfanas o poco frecuentes, etc., de los paises Latinoamericanos, datos necesarios
para ir nutriendo a la base de datos que Servicio.

Durante esta fase también se han elaborado los formularios de autorizaciones de consultas
del SIO

1. Autorizacion consulta SIO ALIBER

2. Autorizacién para recogida y tratamiento de datos
3. Autorizacion de cesion de derechos de imagen

4, Datos personales

Por Gltimo, en esta fase se produjo una formacion de dos técnicos por parte de la coordinadora
del Servicio de Informacion y Orientacion de FEDER, Estrella Mayoral, con una amplia
experiencia en este sentido.

Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras ¢ CIF G73848566
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En la tercera fase (durante el ano 2020), hemos comenzado con la preparacion de toda la
documentacion que volcaremos en el Servidor, la herramienta que dara paso a la atencién

directa. Esta documentacion atiende a los recursos y servicios propios de las comunidades
donde viven aquellas personas que nos realizan las demandas.

Ademas, estamos ofreciendo respuestas a las desmandas relacionadas con el COVID 19,
debido a que se ha efectuado ya un trabajo de recopilacion de recursos especificos, se han
generado documentos concretos ante las situaciones detectadas para las personas con
Enfermedades Raras y se han establecido colaboraciones de recopilacion de informacion por
ejemplo con EURORDIS mediante la encuesta del Rare Barometro Voice.

Nuestros proximos pasos para seguir adelante en esta tercera fase del proyecto seran:

v" Conocimiento de los servicios que prestan los socios de ALIBER y otros aliados con las
Enfermedades Poco Frecuentes (en proceso).

v' Desarrollo de un mapa de las asociaciones de pacientes y servicios relativos a las EPOF
en cada Pais (en proceso de validacion y ampliacion)

v Identificacion de profesionales especializados por patologia y pais (en proceso de
validacion y ampliacion).

v Seleccion de profesionales e invitacion a formar parte del comité de expertos y de apoyo
en la contestacion de demandas (en proceso)

v" Elaboracion de los protocolos para la derivacion de las consultas a los representantes
del comité de expertos y/o los Servicios que correspondran (pendiente)

v' Creacion de la base de datos en la que se volcara toda la informaciéon como herramienta
principal para la puesta en marcha del Servicio de Atencion (pendiente).

v" Volcado de informacion en la base de datos. (pendiente)

v" Familiarizacion de con la herramienta por parte del técnico responsable en la recepcion
y contestacion de demandas (pendiente)

v Establecimiento de convenios de colaboracion con instituciones y administraciones que
apoyen las EE.RR. en los diferentes paises de Latinoamérica (pendiente)

v" Promocion del Servicios a través de web, redes sociales, mailing, campanas de difusion,
etc (pendiente).

v' Comienzo con la recepcion de demandas y la atencion directa a través de los datos de
nuestro Servidor.

Es propicio senalar que la Gltima accién resenada sobre la recepcion de demandas y atencion
directa ofrecera a los usuarios del servicio informacion relativa a su patologia en relacion a:
tratamientos, profesionales, centros de referencia en su pais, organizaciones que pueden
orientarles, programas especificos, la posibilidad de contactar con otras familias de su pais
con la misma enfermedad, el acceso a articulos y documentos con informacion de su patologia
a nivel mundial, etc. Esta accion sera continuada en el tiempo sin fecha limite de finalizacion
ya que de lo que se trata es de ofrecer continuidad al Servicio y mejora continua de la
informacion que se ofrece en el mismo mediante los avances que se vayan produciendo en
cada pais en materia de Enfermedades Raras.

Por otra parte, se ha establecido una colaboracién e interrelacion con el proyecto de Estudio
de Necesidades Socio Sanitarias de las personas con Enfermedades Raras y sus familias,
ENSERio Latam, también promovido y ejecutado por ALIBER, mediante el que se esta
recepcionando,, entre otros datos, informacion especifica sobre profesionales y centros de
experiencia por enfermedades raras y por pais. Y desde el que se podran relacionar las
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necesidades detectadas a través de este estudio con las demandas que nos llegan al SIO
ALIBER, estableciendo recomendaciones a las Entidades de Pacientes miembros de ALIBER
asi como a aquellas que no pertenezcan a la Alianza, en base a programas y servicios a poner
en marcha para las personas con enfermedades poco frecuentes. Al mismo tiempo esta
interrelacion de datos nos permitira la elaboracion de informes especificos que alienten e
impulsen posibles politicas publicas en cada uno de los Paises Latinoamericanos.

Por Gltimo, también en esta tercera fase se realizaran accién de formaciéon de Técnicos, que
seran ejecutadas por la coordinadora del Servicio de Informacion y Orientacion de FEDER.

En la cuarta Fase (a partir del ano 2021) se ampliara el Servicio mediante la implementacion
poco a poco SlOs locales en diferentes paises Latinoamericanos, ofreciendo formacion
especifica a los técnicos que se vayan localizando para que el proyecto empiece a diversificarse
geograficamente hablando, algo que nos permitira tener un conocimiento mayor de recursos
locales, poder acoger el aumento de desmandas que preveemos se ira produciendo vy
establecer redes de colaboracion mas estrechas con las entidades miembros de ALIBER

A partir de este ano, podremos tener ya acceso a datos especificos sobre la eficacia del
servicio, el nimero de demandas y el funcionamiento de la herramienta informatica, pudiendo
plantear las mejoras de la herramienta tras este analisis, la complementacion de la misma con
los vacios encontrados y la mejora de la informacion mediante el acompanamiento y el
empoderamiento de las Organizaciones No gubernamentales que trabajen en cada pais en
favor de las personas con Enfermedades Raras, asi como con la suma de nuevos paises y la
extension del Servicio a mas personas.

En esta fase por tanto se desarrollaran acciones concretas relativas a:

v' Empoderamiento de las entidades desde las que se ampliara la prestacion del Servicio
Informacion y Orientacion mediante la implementacion de SIOs locales.
Habilitacion de los equipos informaticos de los profesionales prestaran el Servicio.
Evaluacion del Servicio tras el primer semestre desde su puesta en marcha.
Presentacion de resultados en Congresos, Jornadas, Revistas o cualquier otro medio.
Explotacion de los datos que se hayan acumulado en la base de datos para detectar y
conocer las necesidades reales de pacientes y familiares y poder plantear el desarrollo
de programas especificos que podran ser implementados por las Entidades de ALIBER.
Fortalecimiento de las habilidades y destrezas de los técnicos del SIO ALIBER mediante
formaciones especificas en base a las dificultades que se vayan encontrando para dar
respuesta a las demandas que recepcionan.
v' Realizacion de un mapa de la situacion de las EPF en lberoamérica, que podremos
realizar al compartir una Unica base de datos.
v Establecimiento de procesos de intercambio de informacion que nos permitan:
o Compartir informacion acerca de patologias que no tienen asociacion, de las
ultra-raras o de aquellos casos sin diagnostico.
o Promover el intercambio de buenas practicas entre los diferentes SIOs locales.
o Potenciar el trabajo en red y mejorar la coordinacion institucional sociosanitaria
a través de la facilitacion de mecanismos y protocolos de actuacion e
intercambio de informacion entre las distintas administraciones y entidades
implicadas.
v Establecimiento de una red de coordinacion online entre asociaciones, entidades que
trabajen con EE.RR. para intercambiar informacion de las mismas.

D NANNIN

<
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Resumen y Utilidad del proyecto

El proyecto se basa en dos acciones que se complementan necesariamente.

En primer lugar, contribuir a la mejora de la calidad de vida de los afectados mediante el apoyo
informacional sobre su enfermedad, ofreciendo respuestas al colectivo de las EE.RR.
adaptadas a los recursos y servicios propios de las comunidades donde viven o si es necesario,
orientando hacia los recursos y servicios mas cercanos a su lugar de procedencia,
estableciendo acciones de contacto con otras personas que presenten la misma patologia,
informando sobre novedades al respecto de su enfermedad, etc. De igual modo, la
consolidacion de este proyecto fomentara el empoderamiento de las asociaciones,
favoreciendo el desarrollo de servicios locales de informacion y orientacion sobre EERR.

En segundo lugar, desarrollar una estrategia de comunicacién de las organizaciones de
pacientes latinoamericanas, a través de ALIBER, mediante sus paginas web y redes sociales
para que tenga mayor capacidad de impacto sobre los principales actores en EERR:
profesionales, estudiantes, pacientes y gobiernos informando sobre el grave problema de
salud que suponen las EPOF en Iberoamérica y su escasa o nula atencion.

Asi pues, este proyecto tiene tres grandes ejes: (Investigacion, diversificacion de la atencion y
ampliacion de la visibilidad social)

v' En relacion al eje de Investigacion, seguiremos con acciones de investigacion y
reconocimiento de recursos especificos en ER: asociaciones de pacientes, centros de
referencia, centros de experiencia, profesionales expertos en ER, centros de
investigacion, centros para el diagnéstico, ensayos clinicos, tratamientos disponibles
por patologias, servicios de rehabilitacion, etc. Todos estos recursos seran volcados en
una base de datos que albergara la informacion necesaria para la puesta en marcha
del Servicio con garantias de éxito y se ira alimentando de forma constante actualizando
sus datos e introduciendo todos aquellos nuevos a los que vayamos accediendo de
forma regular o ante situaciones como la que nos ocupa ahora con la pandemia.

La estructuracion de los contenidos de forma correcta y eficiente en una Unica base de
datos, permitira a los técnicos responsables de recepcionar las consultas, dar la
informacion precisa de forma agil, asi como llevar a cabo un registro de las consultas
que llegan y las respuestas ofrecidas, clasificando las mismas en diferentes categorias
qgue nos ofreceran datos muy relevantes en base a necesidades principales,
preocupaciones, intereses y futuras lineas de accion desde la Alianza, tanto
asistenciales como de incidencia politica.

v' En relacion a la diversificacion de la atencion, con el proyecto se fomentara la
ampliacion geografica desde la que se ofreceran respuestas a las demandas que nos
lleguen, promoviendo acciones de formacion e intercambio de conocimiento con
técnicos de entidades de Enfermedades Raras en Latinoamérica para la creacion de
los SIO’s locales, ya que se pretende crear una red de profesionales que siguiendo los
mismos protocolos y utilizando la misma base de datos, pueda recepcionar demandas
de diferentes puntos de Latinoamérica para ofrecer respuestas a los usuarios del
Servicio, asi como para seguir con le proceso de investigacion y alimentacion constante
de la base de datos con nuevos recursos.

Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras ¢ CIF G73848566
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Para la realizacion de esta formacion nos apoyaremos en la experiencia del Servicio de
Informacion y Orientacion de FEDER, de forma que la coordinadora de este Servicio,
Estrella Mayoral, con mas de 15 anos al frente del mismo, podra instruir a los técnicos
gue se localicen en varios puntos de Latinoamérica para que formen parte del equipo
técnico del Servicio, cumpliendo estos tras la formaciéon recibida acciones de
informacion y orientacion enfocadas a:

a) proporcionar la informaciéon necesaria a las personas que necesitan conocer un
diagnéstico sobre su enfermedad y que padecen sintomas asociados a las EE.RR.,
asi como apoyar a la tramitacion de recursos socio -sanitarios y ayudas técnicas;

b) acompanar y apoyar a las personas con EE.RR., derivando a los usuarios a
servicios mas especificos;

c) informar y asesorar a entidades;

d) participar en la gestion de proyectos para la deteccion de necesidades de
pacientes y familiares con EE.RR., ademas de promover la creacion y consolidacion
de programas de intervencion para paliar estas necesidades;

e) contribuir al empoderamiento de las asociaciones miembro de ALIBER mediante
el desarrollo de servicios de apoyo e informacion sobre EE.RR. para ALIBER y sus
socios, etc.

v Por Gltimo, en relacion a la funcion de Visibilidad Social, el proyecto mantendra un claro
proposito de dar a conocer la realidad de las personas con EPF, destacando la situacion
general de las mismas a nivel de cada pais y de la region, para lo que se propone el
diseno de una estrategia conjunta de todos los paises de |beroamérica, asi como la
promocion de la adhesién al Pacto iberoamericano por las EERR de entidades
gubernamentales a nivel local, regional y nacional. A través de la campana, hemos
informado a las instituciones y organizaciones de Iberoamérica relacionadas con la
salud sobre la importancia de impulsar politicas sanitarias que mejoren la calidad de
vida del colectivo. Obtener datos especificos en base a las consultas sobre las
necesidades de las personas con ER en cada pais y los recursos existentes para
paliarlas sera fundamental para la elaboracion de informes con rigor que indiquen a los
gobiernos de qué carecen sus paises o sus localidades y qué se hace necesario para
mantener el bienestar de las personas con Enfermedades Raras.

Por lo tanto, el desarrollo y fortalecimiento del SIO de ALIBER facilitara:

- La promocién de politicas y acciones de salud publica.

- De igual modo el Servicio, sobre todo una vez implantados los SIOs locales, actuara
como observatorio de las dificultades de los ciudadanos afectados por estas
enfermedades, constituyendo una herramienta valiosa que proporcionara
retroalimentacion sobre el funcionamiento de programas de atencion para las
poblaciones afectadas y el impacto de las politicas publicas nacionales y regionales
relativas a las EPOF.

- Finalmente, pero no por ello menos importante, estos servicios fomentaran y ayudaran
en la creacion de registros de pacientes tanto a nivel local como regional.
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ENFERMEDADES,
NRARAS

Beneficiarios

v" NUmero de beneficiarios directos: 8.181
v" NuUmero de beneficiarios indirectos: 24.543
v" Nlumero de beneficiarios potenciales: 29 millones

v' Seran beneficiarios directos todas aquellas personas con una Enfermedad Rara que
residan en un pais Latinoamericano y precise informaciéon relacionada con las
necesidades que vayan surgiendo arreglo a su enfermedad a nivel clinico y social. En la
actualidad y siguiendo con los datos que tenemos registrados podemos considerar a la
poblacion usuaria directa al nimero de usuarios desde Latinoamérica que el SIO de
FEDER ha atendido desde 2003 hasta finales del 2019 (7.011) y los atendidos por
Linha Rara de Rarissimas Portugal (1.170).

Sin embargo, se espera que con la infraestructura y promocion adecuadas las consultas
se incrementen exponencialmente.

v" Por su parte, seran beneficiarios indirectos, familiares de las personas que viven con
una Enfermedad Poco Frecuente, siendo el nimero reflejado el estimado de familiares
que conviven con el afectado (normalmente tres), de acuerdo a datos del World Family
Map (2015).

v" Por (ltimo, los beneficiarios potenciales, se han establecido en base al numero
estimado de afectados por las EE.RR. en Latinoamérica (exceptuando Brasil, que como
hemos visto mas arriba seguira apoyandose en la linea de apoyo que tiene Rarissimas
en Portugal debido a buen funcionamiento de esta y al idioma y consolidando su propia
linea de ayuda)

Ambito territorial

Nuestro ambito territorial de actuacion abarca a todos los paises latinoamericanos.

Recursos

Infraestructura informatica y de telecomunicaciones

La atencion a los usuarios del SIO sera en primera instancia on-line, preferiblemente mediante
correo electrénico, no obstante, se irdn abordando diferentes situaciones en base a su
complejidad y necesidad demandada y/o detectada, pudiendo también establecerse procesos
face to face virtuales a través de plataformas seguras como Cisco Webex Meeting.

El contacto con el Servicio Iberoamericano de Enfermedades Raras, Huérfanas o Poco
Frecuentes podra realizarse por parte de los propios afectados, de familiares y/o de
profesionales, a través de correo electronico, whatsapp, Facebook o formulario de la pagina
web de ALIBER.
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Para el acceso a una atencion mediante correo electronico se dispone ya de formularios
especificos en los que se recoge la demanda y esta queda registrada en una plataforma de la
gue se pueden obtener datos estadisticos. Los correos del dominio de ALIBER habilitados para
ello son dos: sio@aliber.org y coordinacién.sio@aliber.org Desde estos mismos correos los
usuarios recibiran la contestacion a las dudas que nos hagan llegar contando para ello con un
servicio de Internet de alta velocidad.

La herramienta que centralizara todo el trabajo de recogida de informacién y consultas sera
una base de datos a medida, elaborada ILUNIUN, empresa que trabajara con la Federacion
Espanola de Enfermedades Raras (FEDER) en la realizacién de su nueva base de datos para
el SI0 de FEDER, donde desde ALIBER podremos tener un espacio para nuestra propia base
de datos debido a la colaboracion mutua que estas dos entidades mantienen.

La base de datos permitira:

v Hacer seguimiento de las consultas y actuaciones realizadas

v" Mantener un listado de recursos para EE.RR. disponibles en Iberoamérica, tanto

generales y permanentes como especificos y transitorios como pueden ser lo que se

generen por el COVID 19 asi como otras situaciones futuras a las que podamos

enfrentarnos en materia socio-sanitaria.

Realizar informes e investigaciones.

Facilitar el contacto entre todos los actores involucrados (afectados, familiares,

profesionales, asociaciones e instituciones sanitarias y gubernamentales)

v Facilitar la deteccion de necesidades de coordinacion entre servicios, asi como las
carencias asistenciales que presentan los paises.

AN

Personal

Para dar continuidad a este proyecto y poder consolidar el SIO ALIBER seran contratados en
un primer momento un director/coordinador a jornada completa y un técnico del Servicio que
daran salida a las todas las tareas descritas para el ano 2020.

A partir del desarrollo de los SIOs locales se procedera a la contratacion de nuevos técnicos
gue puedan atender el Servicio, los cuales seran entrenados por el personal del SIO de FEDER
asi como por el director/coordinador que haya estado ejecutando las acciones atencion directa
y manejo de la base de datos del SIO ALIBER. El entrenamiento se referira sobre todo al manejo
de la base de datos y las acciones concretas para el desempeno de sus tareas. Se pretende
gue al menos se tenga capacidad para la contratacion durante el 2021 de dos técnicos
situados en dos paises diferentes de Latinoamérica, siendo previsible que estos paises sean
Colombia y Uruguay debido a que ya se ha producido una primera formacion de técnicos de
dos entidades miembros de ALIBER adscritas a estos paises.

Poco a poco y segln la demanda del Servicio se iran incorporando técnicos de diferentes
paises.
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La proteccion de datos personales

Dado que el SIO de ALIBER operara en toda Latinoamérica, se han revisado las legislaciones
vigentes sobre proteccion de datos personales en el area, encontrando que esta normativa
identifica a las bases de datos como un conjunto organizado de datos personales, indicando
gue un tratamiento adecuado de tales datos debera observar los principios de licitud,
formalidad, calidad, proporcionalidad, informacién y convencimiento (Guzman, 2016). En todo
caso los datos personales seran resguardados aplicando la legislacion que mejor los proteja.

Perspectiva de Viabilidad y Sostenibilidad

Se han mantenido reuniones de trabajo entre la Direccion de ALIBER y los responsables del
SIO de FEDER y Linha Rara de Rarissimas, con la finalidad de establecer una ruta de trabajo
conjunto que permita en el mediano plazo dar los pasos necesarios para la conformacion de
Servicios de Informacion y Orientacion en ALIBER y sus organizaciones socias en
Latinoamérica. Esta relacion de asesoramiento esta regida por sendos convenios de
colaboracioén, ya firmado con FEDER, y en proyecto con Rarissimas. Adicionalmente, contamos
con el apoyo y la orientacion de los departamentos de TIC y Comunicaciones de FEDER.

Asimismo, ALIBER ha desarrollando el estudio del movimiento asociativo en Latinoamérica,
gue permite conocer las organizaciones de pacientes que existen en esta region y los servicios
gue prestan, cuestion de importancia fundamental para la puesta en practica del SIO de
ALIBER. Paralelamente se esta desarrollando una base con los datos de contacto (nombre,
patologias atendidas, teléfonos, direccion postal, correos electronicos, redes sociales, entre
otros) de las organizaciones de pacientes con EPOF en Latinoamérica.

Por otra parte, también se ha desarrollado una primera sesion de adiestramiento del personal
requerido para la atencion de demandas tanto en Uruguay como en Colombia, mediante un
entrenamiento online con la intencién de capacitar al personal en la prestacion del servicio
(manejo de las solicitudes, manejo de la relacion de ayuda, y manejo operativo de la base de
datos). Este entrenamiento continuara con nuevas sesiones online y alguna de ellas presencial
y se hara extensible a nuevos profesiones de paises diferentes a medida que se vaya
implantando el SIO ALIBER en Latinoamérica.

De igual modo, nos apoyaremos en los profesionales del departamento de Comunicacion de
FEDER para el asesoramiento en la estrategia de promocion del servicio y la visibilizacion de
las EPOF.

Finalmente es importante hacer mencion al acceso a Internet y telefonia fija y movil en
Latinoamérica, pues de ello dependera en gran medida el éxito del servicio. Seglin datos de la
CEPAL (2018) el porcentaje de habitantes que usa la red crece cada ano, siendo el 56% de
habitantes los que usaron la red en 2016 y aunque la penetracion del servicio esta mediado
por el ingreso, el porcentaje de hogares con conexion fija a Internet se incrementé en todos los
paisesy en todos los quintiles de ingreso. De igual modo se ha incrementado el uso de la banda
ancha movil que ha sobrepasado al uso de la banda ancha fija.
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Seguimiento

De las acciones de visibilidad, el seguimiento del Proyecto se realizara a través de la plataforma
online de comunicacién con alcance global, que permite la difusion de informacion sobre las
actividades de los paises de Iberoamérica que estan en ALIBER.

En coordinacién con los socios, se realizara el lanzamiento de noticias y su seguimiento a las
instituciones y organizaciones de lIberoamérica relacionadas con la salud y defensa de
derechos sobre la existencia de las organizaciones de EE.RR. en Iberoamérica

En cuanto al Servicio de Informacion, la base de datos podra ofrecer informes de todo tipo:
tipos de consulta, tipos de actuacion del operario, nimero de afectados por enfermedades,
por paises, recursos disponibles en cada pais, expertos, consultas por edad, sexo, tipo de
usuario, entre otros, se trata de disgregar la informaciéon al maximo.
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Presupuesto.

Puesto Salario bruto Segu Social Empresa | Total
Coordinadora del Servicio (100% jornada:

6 meses) 9.310,00 € 2.886,10 € 12.196 €
1 Técnico de Atenciéon (50% jornada: 6

meses) 4655,00 € 1443,05 € 6.098 €

Activos y Material de Informatica 1.133,33 €
Material de Promocién 2.000,00 €
Sofware, ofimatica y Antivirus 618,00 €
Base de datos 3.000,00 €
2 Equipos informaticos 2 teléfonos y 2 impresoras 2.500,00 €

Teléfono y ADSL 1.600,00 €
Correo y Servicio de Courier 700,00 €
Seguros 200,00 €

Disefio y mantenimiento de pagina web

800,00 €

Consultor en Impuestos, Contaduria y Trabajo

1.500,00 €

Mantenimiento de Dominios y Servidores

500,00 €

Dietas y desplazamientos

|

1.500,00 €

2.000,00 €
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Anexo 1. Listado de socios de ALIBER por pais

ARGENTINA

Federacion Argentina de Enfermedades Poco Frecuentes (FADEPOF)

BRASIL

Associacao Dos Familiares, Amigos E Portadores De Doencas Graves
Casa Hunter

Associacgao Brasileira De Paramiloidose

Instituto Unidos Por La Vida

Asociacion Brasilena De Pacientes De Esclerosis Sistémica- Abrapes
Associacao Brasileira de familiares e amigos de portadores de Hipertensao Arterial
Pulmonar

Associacao Alagoana dos Familiares e Amigos do Mucopolissacaridoses
Associacao Brasileira do Sindrome do Cornélia Lange

Instituto Vidas Raras / Antes APMPS DC

Instituto Contemplo

CHILE

Fundacion Chilena De Pacientes De Enfermedades Lisosomales
Corporacion De Apoyo A Pacientes Con Enfermedades Hipofisiarias
Linfoangioma Chile

Federacion Chilena de Enfermedades Raras

COLOMBIA

Fundacion Iberoamericana De Artrogriposis Multiple Congénita Y Otras Enfermedades
No Comunes

Observatorio Interinstitucional De Enfermedades Huerfanas

Fundacién Apoyo Solidario A Pacientes Con Enfermedades Raras

Asi Colombia

Asociacion Colombiana De Pacientes Con Enfermedades De Depésito Lisosomal
Fundacion Cronicare

Fundacion CDLS Colombia

Fundacion Colombiana para Enfermedades Huérfanas o Poco Frecuentes
11glatinoamérica

Fundacion Colombiana para la Esclerosis Mdltiple y Otras Enfermedades

ECUADOR

Fundacién Ecuatoriana Para El Sindrome De Turner
Fundacién Ecuatoriana De Pacientes Con Enfermedades De Depésito Lisosomal
Fundacion de Apoyo a Enfermos con Trastornos Hipofisiarios

ESPANA

Federacion Espanola de Enfermedades Raras (FEDER)

D’Genes Asociacion de Enfermedades Raras

Asociacion de Familiares y Afectados de Lipodistrofias (AELIP)
Asociacion Espanola de Raquitismos y Osteomalacia Heredados
Fundacion Poco Frecuentes

Asociacion Espanola de Porfiria

GUATEMALA

Fundacion En Pro De Nifos Con Trastornos Del Crecimiento Y Enfermedades Raras
(PROCRECE)

Fundacion Metamorfosis En Pro De Ninos Y Jévenes Con Hemofilia (FUNDAMET)

Rett Guatemala

LATAM

Sociedad Latina de Hipertension Pulmonar (SLHP)

MEXICO

Organizacion Mexicana De Enfermedades Raras (OMER)
Asociacion De Corazén Por K Sindrome De Turner
Alianza Mexicana de Familias de Von Hippel Lindau
Fundaciéon GENES Latinoamérica

NICARAGUA
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Asociacion Nicaragiiense de Distrofia Muscular Alan Prado

PANAMA aYOUdas Panaméa
PARAGUAY Asociacion Paraguaya de Esclerodermia y Enfermedades Autoinmunes
Federacion Peruana de Enfermedades Raras (FEPER)
PERU Esperantra
Asociacion de pacientes con Angioedema Hereditario del Peru
Asociacion de Raquitismos y Osteomalacia Heredados Peru
PORTUGAL Federacao das Doencas Raras de Portugal (FEDRA)
Associacao Nacional de Deficiéncias Mentais e Raras (Rarissimas)
Asociacion Todos Unidos por las Enfermedades Raras Uruguay (ATUERU)
URUGUAY Asociacion Civil Sindrome Prader Willi del Pais
Federacion Uruguaya de Instituciones de Discapacidad (FUDI)
AC Humberto Da Silva
VENEZUELA Fundacion Venezolana de Hipertension Pulmonar

Mundo Marfan Latino
Fundacion de Familias con Enfermedad de Wilson “Ninoska Hernandez”
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