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‘ GESTAO DE ASSISTENCIA

SC Servigo de Informagdo e Orienlagcdo em

Doenc¢as Raras

Desde ALIBER seguimos trabalhando
na articulacaio de um servico de
informacdo e Orientacdo para familias

em Doencas Raras. Como sabemos,

dar respostas a dulvidas que surgem 1
quando ¢é diagnosticado uma doenca ﬁ!;lﬁ,?iﬁm /
rara, ou quando a peregrinacao diante ENFERMAEaXES

de alguns sintomas ainda nao produziu
um diagndstico, é algo comum entre
todas as familias com doencas pouco
frequentes. Enfrentar desafios psicoldgicos a tudo que uma vida com uma Doenca
Rara implica, sentir-se isolado de médicos e pesquisadores, assim como de
pacientes com a mesma patologia que a sua, superando dificuldades no acesso
a educacdao, emprego e inclusdo social, sdo fatores que sdo minimizados com o
acesso a uma informacao de qualidade

SERVICIO DE INFORMACION
Yy ORIENTACION DE ALIBER

As necessidades que uma pessoa com doenca rara e suas familia vivem
associadas a uma problematica comum:

o Desconhecimento da origem da doenca.

o Engano e desenriotacdo no momento do diagndstico.

o Falta de protocolos para a doenca.

o Falta de remédios especificos para tratar a doenca.

o Rejeicao social e perda da autoestima.

o Sentido de ser unico e estar isolado.

o Falta de informacdes sobre cuidados e assistehcia técnica que
facilitam a vida.

o Falta de apoio financeiro.

o Falta de cobertura legal para incentivar a pesquisa.

o Falta visibilidade e reconhecimento que leva a uma aceitacao

social complicada.
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Portanto, desde que comecamos nossa jornada como ALIANZA,
pretendemos oferecer respostas a todas as aquelas perguntas que nos
chegam, tanto de pacientes, como de profissionais e pesquisadores,
contando com o Servico de Informacao e Orientacao da Federacao
Espanhola de Doencas Raras, assim com a informacao que estamos
coletando paulatinamente de diversas fontes de informacao, incluindo as
diferentes entidades que pertencem a ALIBER.

E um prazer apresentar dados relacionados aos nimeros que
consultas que se tem recebido tanto na SIO do FEDER como na
SIO Iberoamericano nestes primeiros 6 anos da ALLIANCE:

Durante o periodo de 2003-2019 foram atendidas 2.673
solicitacoes da América Latina, e as principais consultas tem sido
relacionadas:

o Envio de informacoes mais especificas sobre a doenca e/ou sobre
o tratamento do paciente: 518

o Fornecimento de dados da Associacdo de Referencia: 749
o Envio de informacoes sobre profissionais: 77

o Fornecimento de dados da Associacao de Referencia. (FEDER):
545

o Fornecer informacoes sobre Medicamentos: 77

o Facilitar o contacto com outras pessoas afectadas pela mesma
patologia: 22.

Continuaremos a avancar para que em muito pouco tempo possamos
criar a nossa propria base de dados com 0s Nn0Ss0s proprios recursos por
patologia e pais, para que as nossas respostas estejam cada vez mais
proximas das necessidades dos pacientes, das familias e dos
profissionais. Para este fim:

A sua ajuda sera essencial
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ENSERIo LATAM. Estudo das necessidades
soclo-sanitarias das pessoas com doencas

raras e das suas familias na Ameérica Laftina.

Todos nds sabemos que as doencas raras, orfas ou raras sdo, na sua
grande maioria, de origem genética, cronicas e degenerativas; mais de
metade delas sao graves e altamente incapacitantes.

Sabemos também que todas estas caracteristicas dao origem a uma
série de necessidades sdcio-sanitarias das pessoas afectadas e das suas
familias, entre as quais podemos destacar:

o aqueles que se refere ao diagndstico,
o aqueles ligados ao tratamento,

o a percepcao do impacto da doenca na pessoa em questiao e na
sua familia

o e 0s custos do mesmo.

O planejamento de acpes para atender a tais

necessidades depende do conhecimento da sua ENSERIO-‘L'A:'EAM
situacao. E por isso que a Alianca ¢ s :
Ibero-Americana para as Doencas Raras, Orfas e s”°“”°“£n3ﬂ“£
Infecciosas, com 0 apoio dos seus parceiros e | "
das universidades da Argentina, Brasil, Espanha,
México e Venezuela, concentrou os seus esforcos >
ha algum tempo atras na recolha, através de um

inquérito, de dados que permitissem conhecer a \BEANEAY
realidade das pessoas que vivem com uma 7
doenca rara e das suas familias na América
Latina. Da mesma forma, o levantamento do
estudo nos permite coletar informacOes sobre irmmusseomssmwormonemmonsvertrms
centros de salde e profissionais que atendem as
diversas patologias com as quais podemos

construir um mapa de recursos especifico e Unico no mundo para a
populacao latino-americana.
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Ainda nao obtivemos questionarios suficientes por pais para ter
uma amostra representativa da populacao, mas estamos no caminho
certo, e queremos continuar esse espirito de esperanca e esforco
conjunto, pois com sua colaboracao teremos sucesso.

Para coletar as informac@es necessarias, com as quais poderemao
realizar analises de salide e bem-estar social sobre cada pais no

comapo das Dolencoas Rara, Orfas ou Raras.

de maneira que: &

As politicas, os planos e as estratégias
que sao desenhadas e desenvolvidas
para atender as nossas necesidades

respondam adequadamente a elas.

Gostariamos de lembrar que o estudo esta aberto a qualquer
pessoa que seja afetada por uma doenca rara, orfa ou rara que
viva na América Latina.

E importante que, sempre que possivel, a pessoa afetada por uma
doenca rara seja a que responde ao questionario, porém, no caso
excepcional de um membro da familia ou um cuidador (informante)
responder a pesquisa, ele deve responder de acordo com os dados da
pessoa afetada, a menos que especificado o contrario.

A ALIBER conta com o SEU apoio para divulgar a pesquisa para
amigos e contatos afetados por uma doenca rara, assim como para
outras organizacOes de pacientes com essas doencas na América
Latina.

NOS AJUDARA A CONSEGUIR?

Formulario em Espanhol:
http://formularios.aliber.org/index.php/918226?lang=es
Formulario em Portugues:
http://formularios.aliber.org/index.php/918226?lang=pt
Formulario em Portugu€es (Brasileiro):
http://formularios.aliber.org/index.php/918226?lang=pt-BR
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/° Congresso Ibero-Americano sobre Doengas

Raras, Orfds e Pouco Frequentes

Em novembro passado, pudemos realizar nosso 70 Congresso Ibero-
Americano sobre Doencas Raras na bela cidade de Murcia, (Espanha).
Este encontro teve a participacdo de 15 paises ibero-americanos, e
seus participantes, durante dois dias, puderam analisar a situacao atual
das doencas raras, orfas ou pouco frequentes nos diferentes paises
onde a ALIANCA estd representada.

O Presidente da Alianca Ibero- [ ,
Americana de Doencas Raras & CENTRO MULTIDISCIPLINAR
(ALIBER), Juan Carrién Tudela, [Sy815  puat sEal GIENES
destaca a troca de B '
conhecimentos, experiehcias e
boas praticas ocorrida no
Congresso. Os participantes do
evento puderam visitar, entre
outros espacos, o Centro
Multidisciplinar de  Atencao
Integral a Pessoas com
Sindrome do X Fragil e outras
Doencas Raras, Pilar Bernal
Giménez de Murcia.

Além desta visita, também foi realizada uma visita ao Hospital Clinico
Universitario Virgen de la Arrixaca e ao Instituto de Pesquisas Bio
Sanitarias Virgen de la Arrixaca (IMIB), de onde foram realizadas
palestras muito interessantes relacionadas ao atendimento de pacientes
com Doencas Raras neste centro de saude.

A situacao do acesso a medicamentos raros ou a descricao da situacao
das pessoas com Doencas Raras em varios paises da América Latina
foram outros tépicos que pudemos compartilhar.

A cerimonia de encerramento contou com a presenca do Presidente da
Comunidade Autonoma de Murcia, Fernando Lépez Miras, que teve
palavras de agradecimento a todos os participantes e profissionais por
sua participacao e seu louvavel trabalho para as pessoas e familias que
vivem com uma doenca rara na America Latina.
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Apresentando o Estudo sobre os irmaos de

D'genes e Fundacao Rara

Duas entidades da ALIBER se unem para realizar
um belo trabalho, assim, a Asociacion D'Genes e
a Fundacao Rara estao envolvidas conjuntamente
em um projeto de pesquisa sobre um grupo de
interesse especial para pessoas com doencas

raras ou nao diagnosticadas: as irmas e irmaos de
criancas/adultos com Doencas Raras ou Infrequentes.

Irmaos de criancas com doencas raras. Comunicacao e
Qualidade de Vida.

Este estudio busca indagar sobre la calidad de
vida familiar partiendo del diagnostico de una
patologia poco frecuente o sin diagnostico, las 5
necesidades que los pacientes junto a sus UNDACION
familias viven producto del desconocimiento | !
que sobre estas enfermedades existe, el retraso FRECUENTE
en el diagnéstico, la falta de cobertura de
tratamientos y medicamentos para tratar las
enfermedades por parte de las entidades gubernamentales, entre otros
temas.

O principal objetivo deste projeto é obter dados especificos sobre
este grupo populacional, o que nos dard uma idéia fundamental no
desenvolvimento de propostas de atencao as familias que se encontram
neste tipo de situacdes. Ter essas informacdes nos permitira gerar
protocolos de trabalho sobre sua saude e a gestdo que se da em
relacdo a sua responsabilidade no cuidado direto ou indireto dos irmaos
afetados.

Sua percepcao da situacdo é o foco do estudo, pois no Estudo sobre as
Necessidades Sociais e de Saude das Pessoas com Doencas Raras 1, ao
falar sobre o apoio prestado pelos cuidadores as pessoas com
doencas raras, ja foi indicado que entre os familiares que prestam
tal apoio, a responsabilidade recai principalmente sobre os pais
(41,12% do numero total de pessoas que prestam apoio), mas também
é dispensados por irmaos (17,75%), conjuges (14,26%) ou avos
(10,62%), entre outros".
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Um dado complementar muito significativo que aparece neste mesmo
documento (ENSERio I) é que as irmds cuidam de um percentual maior
gue os irmaos (1,71 irmas para cada irmao), o que confirma, mais uma
vez, o perfil de genhero que normalmente identifica o cuidador de
pessoas com doencas cronicas.

A pesquisa sobre familias com doencas raras
como unidade de anadlise ainda é escassa no
cenario internacional, assim como as
desenvolvidas de um ponto de \Vvista
multidisciplinar, dando o destaque merecido
pela Psicologia, Educacao, Ciencias Sociais e
Humanidades.

A literatura cientifica sobre doencas raras e os relatérios técnicos sobre
0 mesmo assunto ndo fornecem dados especificos sobre irmaos e irmas
de pessoas com doencas raras no contexto familiar, o que torna possivel
dizer que ele é um protagonista silencioso.

O objetivo do estudo é dar voz a este grupo e conhecer suas
necessidades a fim de fazer propostas especificas no campo social,
familiar ou educacional, entre outros.

A Associacao D'Genes e a Fundacao Rara convidam voce a preencher o
formulario de estudo no link a seguir:

https://docs.google.com/forms/d/1Hx5RVN7L19hZ9vWC1G1TMmb
M7Xo0Gi7d]1BOL8cWFFbs/viewform?edit_requested=true
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AL/BER participa do workshop sobre

privacidade e protecao de dados na

América Latina

O Dr. Humberto Ortiz Rodriguez, ex-professor
universitario na Venezuela e atualmente Gerente de
Protecao de Dados da Mercedes Benz, facilitou um
treinamento gratuito sobre Privacidade e Protecao de
Dados na América Latina para o publico em geral.

Te invi  en un entrenamiento gratuito sobre
PR Privacidad y Proteccién de
Datos en América Latina

R (s

Da ALIBER quisemos aproveitar esta oportunidade para continuar o
treinamento e ser informados sobre os aspectos mais relevantes nesta
area, possibilitando assim a reciclagem em um assunto de tanta
relevancia e utilidade para as associacoes como o tratamento de dados
sensiveis, neste caso a protecido de dados de salde.

A agenda estava incluida:
o Aspectos gerais sobre privacidade e protecao de dados

o O tratamento de dados pessoais na América Latina:

- Mexico Privacidad y Proteccién de Datos en América Latina
) Colombia T i de Datos P les en A ica Latina

- Peru

- Brazil

- Argentina
- Venezuela

Marco normativo - Ley de Proteccion de Datos
0 Colombia Peri Brasil Argentina Venezuela

Ley 1581 de 2012 que

o Regulamentacgo e auto
regulamentacdo. O desafio para governos e empresas.

o Comparacao das Estruturas Regulamentares para o Tratamento de
Dados Pessoais na América Latina.

o Tratamento de dados pessoais na area da saude

Para a ALIBER ter participacdo neste tipo de espacos é uma fonte
inestimavel de informacdao e um recurso de grande utilidade na hora de
abordar e entender as diferentes realidades latino-americanas que
implicam uma abordagem diferente de acordo com as regulamentacoes
proprias de cada pais, fazemos extensivo o agradecimento ao Dr. Ortiz
por nos oferecer este espaco de educacdo e aprendizagem continua.



ALIBER integra o IRDIRC como Unica representante das doencas raras
na América Latina, e também estara representada no PACC (Comite de
Defesa dos Direitos dos Pacientes)

O International Consortium for Rare Disease

Research (IRDIRC), é composto por agencias e

IRDiRC in§tituic,6es de financ?am_ento publicas e

DRFgET S privadas, bem como por cientistas, que cumprem

rare piseases Research | g requisito de investir um minimo de 10 milhdes

de ddlares ao longo de um periodo de 5 anos em

programas de investigacao de doencas raras,

bem como por associacoes de doentes que representam os interesses

dos doentes para todas as doencas raras em pelo menos um pais ou area
maior.

O IRDIRC foi criado em Abril de 2011 por iniciativa da Comissao
Europeia e dos Institutos Nacionais de Saude (EUA) para promover a
colaboracao internacional na investigacao das doencas raras.

Comecou com o objetivo de contribuir para o desenvolvimento de 200
novas terapias e métodos para diagnosticar grande parte das doencas
raras até 2020, objetivos que quase foram alcancados hoje. Agora, e
como resultado de um processo de um ano de colaboracao entre todos
0s agentes envolvidos, o Consodrcio anunciou seus objetivos para o
periodo 2017-2027, com o objetivo final de:

Todos os pacientes com doencas raras recebem um diagndstico
preciso, cuidados e terapia no prazo de um ano apds sua visita ao
médico. Além de aprovar 1.000 novos tratamentos para doencas
raras e desenvolver metodologias para avaliar o impacto dos
diagndsticos e terapias aplicados em pacientes com doencas raras.

Desde o inicio deste ano, a América Latina esta representada no
consorcio gracas a ALIBER, sendo a primeira e Unica entidade que
fornece informacdes sobre a realidade e as necessidades de pesquisa
em doencas raras nos paises membros da ALIBER.



North America }/ s

- Canadian Institutes for Health Research (CIHR)

- Canadian Organization for Rare Disorders {CORD)
- Cydanll, Inc.

- FDA Office of Orphan Products Development

International

- Rare Diseases Intemational (RDI)

Europe
%ﬂmyol Finland

- Agence nationale de la recherche (ANR)

= Chiesi Farmaceutici

- E-RARE Consortium

- European Commission (EC)

- European Organisation for Treatment & Research

on Cancer (EORTC)

- EURORDIS-Rare Diseases Europe

- Federal Ministry of Education and Research (BMBF)
_- Fondazione Telethon (FTELE)

“““¥. French Foundation for Rare Diseases (FFRD)

- French Muscular Dystrophy Association (AFM-

Téléthon)

~ - Georgian Foundation for Genetic and Rare Diseases
= Institute of Health Carlos Il (ISCIII)

- Istituto Superiore di Sanita (ISS)

- LouLou Foundation

- Lysogene SA

- National Institute for Health Research (NIHR)

- National Institute of Health and Medical Research

(INSERM)

- Roche Biotechnology
- The Netherlands Organisation for Health Research

FDA/OOPD)
& tknmc Aliance and Development (ZonMw)
- Genome Canada - Ultragenyx Pharmaceutical Inc.
- Global Genes - Yposkesi Biotechnology

- National Cancer Institute (NCI)
- National Center for Advancing Translational Sciences

(NCATS)

- National Eye Insttute (NEI)
- National Human Genome Research Institute (NHGRI)
- National Institute of Arthritis and Musculoskeletal and Skin

Diseases (NIAMS)

- National Institute of Chid Health and Human Development

(NICHD)

- National Institute of Dental and Craniofacial Research

Asia Pacific

- Asia Pacific Alliance for Rare
Disease Organisations (APARDO)

Africa

Australia

p

v

- Advocacy Service for Rare and Intractable

Diseases' multi-stakeholders in Japan (ASrid)

- BGI Genomics, China
- Chinese Organization for Rare Disorders (CORD)
- Indian Organization for Rare Diseases (-ORD)

(NIDCR) 8 izati - Rare Voices Austraia (RVA) '

- Natonal Instute of Neurological Disorders and Stroke g?'sm":(go"“mfs";m fo Rt - Wester Austakian Department of Health % ol Ny o ;A;)dul Research and
(NINDS) r 1 Socee o m :

- Natonal Organization for Rare Disorders (NORD) Latin America - Rare Disease Ghana Infiative (RDGI) - Korea National Institute of Health (KNIH)

- Pfizer Inc. L ) - Rare Diseases South Africa - National Rare Diseases Regisrty System of China

i Pharmaceutica (NRDRS)

) mm o - Iberoamerican Aliance for Rare Diseases - Organization for Rare Diseases India (ORD-I)

- Takeda Pharmaceuticals (ALBER) - Saudi Human Genome Project (SHGP)

Representado no Comité Constituinte de Defesa do Paciente
IRDIRC PACC

O Comité Patient Advocacy
Constituency  Constituency IRDIRC
(PACC) é composto por associacoes de
doentes que representam uma grande
regido ou pais e entre os seus
interesses estd o de promover a
investigacao sobre” doencas raras.

NEW IRDiRC MEMBERS =

& P

Rar&>

S

S / s
&) ALIBER o

Anggghea
Samuel and Alba are new members of the Patient Advocates Constituent
Committee (PACC) that is constituted by patient advocacy organizations
representing a large region ountry and have a focus on rare disease research.
The role of PACCis to actively contribute to the IRDIRC global vision, goals, and set
of actions aimed to accelerate diagnostic, therapeutic development, and
deployment for all rare diseases.

Alba Ancochea, representard a ALIBER,
neste comité com base nos diferentes componentes da alianca.

O papel do PACC, e portanto de cada um de seus membros, é contribuir
ativamente para a visao, objetivos e conjunto de acoes globais do
IRDIRC para promover o desenvolvimento do processo diagndstico e
terap€eutico de doencas raras

O PACC aborda questodes transversais de aplicacao a todos os membros
e a todas as doencas raras, articula a presenca de pacientes nos pontos
do processo diagndstico e terap€utico onde sua participacdo é crucial,
bem como medir o impacto dos avancos diagndsticos e terap€uticos
sobre a qualidade de vida das familias.




Access to Treatment Group in lower-middle income countries

A primeira acdo da ALIBER como IRDIRC sera é a participacdo neste
grupo de trabalho, que tem como objetivo responder aos problemas
apresentados pela grande maioria dos pacientes com doencas raras para
acessar tratamentos para sua doenca. As principais razoes sao a falta de
financiamento e as dificuldades legislativas para a aprovacao de
medicamentos. Outras barreiras incluem a falta de reembolso, infra-
estrutura administrativa e pouco conhecimento sobre diagndstico e uso
de tratamentos.

Inicialmente, o Grupo de Trabalho ira criar uma lista de produtos para o
tratamento de doencas raras, a fim de torna-la disponivel para paises de
todo o0 mundo. Ao mesmo tempo, o Grupo de Trabalho vai comecar a
identificar barreiras ao acesso a medicamentos para doencas raras,
particularmente em populacdes de renda média baixa. O grupo de
trabalho estara é composto por 15-20 membros, com representacdao da
academia, da industria farmaceutica e de organizacoes de pacientes. Os
presidentes deste grupo de trabalho sao William A. Gahl (NIH), Durhane
Wong-Rieger (presidente do circulo eleitoral dos advogados do paciente
Comité) e Susanne Weissbaecker (Diretora Global, Acesso a
Medicamentos, Takeda).

NEW IRDIiRC Roadmap2020 =

Chrysalis Project

The goal of this project is to identify key criteria that would make rare diseases research more attractive to industry for research and development

Integrating New Technologies for the Diagnosis of Rare Disease

Identification of new technologies in development or in experimental use which are likely to increase the diagnostic rate for patients with rare diseases,

and to identify opportunities to enable the safe, widespread clinical adoption of the most elective technologies in a meaningful timeline.

Shared Molecular Etiologies

Expanding patient access 10 rare disease clinical trials by focusing on shared molecular etiologies undertying multiple rare diseases

Rare Disease Treatment Access Working Group
Treatments are often unavailable for rare disease patients, especially in low-and-middie-income countries. This Working Group addresses the goal of
leaving no one behind, requiring that access to treatments be available for rare disease patients.
Main Features:
* Tackle specific topics within RD research

I R D - R * Proposed by the Constituent and/or Scientific Committees
I * Review current barriers to efficient and effective RD research, and proposes
Task Forces \6 solutions through policy dati and/or licati

Members are nominated based on their expertise

hnical

" icdi [activities/task & / www.irdirc.org



No context da comemoracao do Dia Mundial das
Doencas Raras, a ALIBER difundié através de seu
site e redes sociais, das atividades nas quais
participou durante esta comemoracao, bem como
das campanhas realizadas por algumas de suas
entidades associadas na América Latina. Durante o
mes de fevereiro e marco deste ano, a forca do
movimento associativo promulgado pela ALIBER
deu espaco para replicar as iniciativas que Associacoes de paises como
Colombia, Panama, Argentina, Guatemala e México, entre outros,
tiveram de comemorar a jornada marco deste coletivo que luta pela
visibilidade perante instancias sociais, cientificas e governamentais a
partir dos pilares da acao social, capacitacdo, aliancas, redes solidarias e
defesa de direitos.

Foram muitos os espacos e atividades em que o coletivo de Doencas
Raras expressou ao mundo as necessidades que eles e suas familias
vivem devido a falta de conhecimento sobre essas doencas, a demora no
diagndstico, a falta de cobertura de tratamentos e medicamentos para
tratar as doencas por entidades governamentais, entre outras questoes.

Por seu lado, a Alianca Ibero-Americana de
Doencas Raras (ALIBER) juntamente com a
Organizacao Mexicana de Doencas Raras
(OMER), que reune doentes, associacoes,
médicos, politicos e membros da comunidade |
da América Latina, destacaram o papel vital das ©
associacoes de doentes durante um encontro
realizado no México que permitiu aos varios
grupos de actores discutir como é possivel
trabalhar em  sincronia, utilizando as (=
tecnologias mais recentes para fornecer solucoes que mudam a vida das
pessoas com doencas raras e das suas familias. O encontro permitié que
todos nds juntos construimos um grande tecido social interessado em
avancar na melhoria das condicdes atuais do coletivo com doencas raras
em todo o mundo.
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FORO INTERNACIONAL DE ENFERMEDADES HUERFANAS:
"ROMPIENDO BARRERAS, DIGNIFICANDO LA VIDA"

Da mesma forma, da Presidencia e Vice-
Presidencia da Alianca, Juan Carridon e Inés
Castellano, participaram com duas
apresentacoes na Semana Internacional de
Doencas Orfas promovida pela Secretaria de
Saude de Santiago de Cali, na Colombia,
evento destinado a profissionais e
estudantes da area da saude, pacientes,

familias e comunidade em geral, com o objetivo de ter um espaco de
informacdo, educacdo e conscientizacao da administracdo publica.

A ALIBER também teve um espaco no
Primeiro Congresso Internacional de
Doencas Raras, realizado pela Federacao
Peruana de Doencas Raras (FEPER),
destacando a necessidade de
conscientizar os formuladores de politicas
e trabalhar em rede para proporcionar a

América Latina um marco regulatorio
unico que possibilite melhores cuidados,

garantindo equidade

acesso ao diagndstico e tratamento, para reivindicar os direitos dos 47

e igualdade no

milhdOes de pessoas que sofrem dessas doencas.

A comemoracao do Dia Mundial das Doencas Raras 2020 foi o espaco
certo para continuar a implementar estratégias que a partir da
visibilidade permitam o fortalecimento da ALIBER como uma Rede de
Esperanca na América Latina.
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ALIBER: atualizado em Redes Sociais

A ALIBER estd realizando um processo de
atualizacao de seu site e redes sociais
através das noticias relacionadas a
eventos de interesse comum aos
parceiros, que aconteceram nos ultimos
meses; seja esta a oportunidade de
convida-los a compartilhar as informacodes
que desejam que sejam visiveis através
destes canais.

Ao comunicar as iniciativas de cada uma das Associacoes, incentivamos
o mundo a conhecer as acoes que estao sendo realizadas, e nesta ordem
de idéias, a ALIBER convida voce a fazer uso deste recurso e estimular
juntos as publicacobes que voce deseja ter um maior impacto,
fortalecendo nossa rede social, permitindo assim que cada noticia seja
vista e replicada com mais forca, e posicionando a Alianca como uma
plataforma de refereéncia em Doencas Raras a nivel Ibero-Americano.

Para compartilhar as noticias que
requerem replicacao de suas
respectivas agregacoes, envia-las para
o0 e-mail: management@aliber.org

Estaremos complacidos de contarle al
mundo lo que estamos logrando en
Iberoamérica.

Lembramos onde voce pode acessar informacdes da ALIBER e de suas
entidades associadas:

)
*Q
%) www.aliber.org @infoaliber

@inforaliber @ YouTube aliber org
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Vou ficar em casa/

A COVID-19 nao tem sido indiferente a nossa Alianca e apds as
recomendacdes dadas por todos os paises onde a Pandemia estd
presente, a ALIBER faz um chamado a importancia e necessidade de ficar
em casa para evitar a propagacao da COVID-19.

Por esta razao, as vozes dos que compdem a Alianca se uniram num
video de sensibilizacao para a populacdo em geral, unindo nele as
realidades dos pacientes e manifestando-se em mensagens unissonas,
tais como:

Cuidar de s

mesmo é Vou ficar em casal!
Cuide de no

O video foi feito com a participacdo de diversas entidades integrantes
da ALIBER e seu objetivo tem sido conscientizar os cidadaos sobre a
importancia de seguir as normas de quarentena, ja que 0os grupos mais
vulneraveis estao em grande risco, o que é agravado se aqueles que
nao tem problemas de salde anteriores ndao atendem aos chamados de
responsabilidade.

Com a frase: "Cuidarte es cuidarnos" (cuidar de si mesmo é cuidar de
nds mesmos) e "Yo me quedo en casa" (vou ficar em casa), o objetivo
era conscientizar os cidadaos de lingua espanhola sobre a importancia
de pequenos gestos de solidariedade para com as pessoas com
Doencas Raras, Orfas ou Infecciosas.

You can watch the video at the following link:
https://aliber.org/web/2020/04/07/yo-me-quedo-en-casa/
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A uniqo das Entidades antes da compra de

Medicamentos: Um apelo do Paraguai

O nascimento da ALIBER responde sobretudo a forca da unido de um
movimento associativo, que separadamente tem muita dificuldade em ser
ouvido e em ter os direitos e interesses das familias e das pessoas com
doencas raras, 6rfas ou raras em conta pelos governos e administracoes.

Muitos dos paises da América Latina, que estao se desenvolvendo, tem que
enfrentar a compra de medicamentos e produtos de saude para cobrir as
necessidades das pessoas com Doencas Raras a um custo elevado, assumindo
com grande dificuldade esta compra, que as vezes é truncada e nao alcanca a
aquisicao de todos os medicamentos necessarios, Os médicos devem tomar
decisdes sobre medicamentos genéricos ou alternativos no mercado e,
portanto, ndo podem ter acesso aos medicamentos prescritos pelos médicos
com seu nome e sobrenome, 0 que causa danos a saude das pessoas afetadas
e/ou a melhora dos sintomas que apresentam.

Diante desta situacao, nossa amiga Deolinda Acosta, presidente da Associacao
Paraguaia de Esclerodermia e Doencas Autoimunes, nos enviou uma proposta
do Governo do Paraguai através do Ministro da Saude, Dr. Julio Daniel
Mazzoleni Insfran, que pede compras centralizadas entre governos na mesma
area, oferecendo assim maiores garantias de acesso aos medicamentos e
reducao de custos.

Aceitando essa proposta do Ministério da Saude do Paraguai, a ALIBER se
oferece como entidade guarda-chuva, para a elaboracao de um documento de
recomendacdes aos governos dos paises que desejem colaborar nesta
iniciativa. Para isso sera necessario que os paises que queiram participar nos
fornecam as informacdes necessarias para podermos elaborar o documento e
que este, seja apoiado pela ALLIANCE, que acredita firmemente que isso é
possivel através da unido de paises maiores e desenvolvidos com paises
menores e/ou com menor desenvolvimento como podem ser o Paraguai ou a
Guatemala, oferecendo desta forma alternativas solidarias que garantam o
bem-estar de uma populacdao especifica, que nao deve sofrer conseqguencias
negativas para seu local de nascimento e/ou de residencia.

Se voce estiver interessado em fazer parte desta proposta e nos
fornecer os dados necessarios, por favor entre em contato:
advocacy@aliber.org ou proyectos@aliber.org
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Posicionamento do ALIBER anfes da
CcoVID-19

A COVID-19 inunda a midia e a pratica profissional dos governos de todo
o mundo. Diante de uma situacao como esta, sem precedentes na nova
era e onde as pessoas mais vulneraveis sofrem as consequencias de uma
posicio desfavoravel, ALIBER se move, e junto com um grupo de
entidades voluntarias pertencentes a ALLIANCE, lanca uma posicao para
defender a situacdo de vulnerabilidade social e de saude de todas as
pessoas com doencas raras na América Latina diante da Pandemia.

Estamos firmemente convencidos de que as acdoes podem ser
gerenciadas sem a situacao de alerta e confinamento, prejudicando
seriamente a saude e a situacao social das familias que vivem com uma
Doenca Rara. Por isso, nossa posicao lembra a todas as administracoes
e organizacoes, tanto publicas quanto privadas, responsaveis pela
tomada de decisdes, que estabelecam prioridades para o nosso coletivo,
tais como

o A identificacao precoce dos casos afetados pela COVID-19
dentro do coletivo que representamos e a acao rapida e eficaz dos
sistemas sociais de saude, respondendo as necessidades que surgem
e gerando medidas que possam conter a exacerbacdo de outros
sintomas, para os quais serd essencial que cada governo forneca
apoio e recursos aos profissionais de saude que estejam na linha
de frente de atuacao.

oa necessaria solidariedade entre paises com o estabelecimento
precoce de protocolos de intervencao e sua disseminacao para que
possam ser replicados em outros paises, por outras administracoes, e
em outros campos de acgo.

o A manutencao dos tratamentos articulando processos para

obte=-los sem atrasos e priorizando as medidas adequadas de higiene e
prevencado de infeccoes.

o Cuidados através de consultas clinicas on-line o u por processos
especificos, incorporando os meios digitais necessarios, que agilizam a
resolucdo de duvidas sobre mudancas em sua patologia, sintomas,
tratamento, etc.
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o A articulacdo de conselhos especificos para continuar as terapias
em casa sempre que possivel.

o O estreito a companhamento das consequéehcias do
confinamento pela COVID-19, tanto a nivel de saude quanto
psicossocial, considerando a possivel necessidade de apoio.

o O fornecimento de artigos de protecao ao nosso coletivo
(mascaras e luvas como minimo) para atender as necessidades basicas
ou a necessidade de ir a estabelecimentos com risco de contagio.

o A priorizacao da populacao com Doencas Raras, 6rfaos ou
aqueles que ndao sao muito frequentes no acesso a exames
diagndsticos juntamente com outros grupos de alto risco.

o O estabelecimento de medidas excepcionais que permitam o
acesso a recursos sociais e de saude para pessoas com baixos
recursos economicos.

o A articulacdo de acoes informativas ageis, confiaveis e claras

em relacdo aos recursos sociais e de saude disponiveis as
pessoas com Doencas Raras em cada pais da América Latina.

Devemos atuar nesta posicio em cada um dos paises da América Latina
onde ocorre a violacao dos direitos das pessoas com doencas raras,
ameacando a saude dos pacientes.

Se voce quiser acessar o posicionamento clique no link a seguir:

https://aliber.org/web/2020/03/24/posicionamiento-
de-aliber-frente-al-coronavirus-covid-19/
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Pedido do ACOPEL ao Ministério da Saude e

Protecdo Social da Colombia

A Associacdo Colombiana de Pacientes com Doencas de Depdsitos
Lisossomicos - ACOPEL fez um pedido para dar seguimento as diretrizes
da Resolucao 521 de 2020 e adotar as medidas estabelecidas no Decreto
538 de 2020, pedindo atencgdo especial ja que ndo estdo sendo fornecidas
as condicOes necessarias para garantir aos pacientes com Doencas Orfas
o fornecimento de seus medicamentos através de infusdes domiciliares
ou para garantir o acesso as IPS (InstituicOes Prestadoras de Cuidados
de Saude) que proporcionam condicoes de biosseguranca onde os
tratamentos sao prestados e que estao localizadas fora dos centros
hospitalares que geram grande risco para esta populacao.

ey

ACOPEL

2s00006n (olombiong de pocentes (on enbermedodes de deposto isosomol
NIT. 830.044.838-5

Bogota DC, 14 de abril de 2020.

Senores:

Acemi

Gestarsalud

Ministerio de Salud y Proteccion Social

Asunto: Solicitud de seguimiento de
lineamientos de la resolucion 521 de 2020
y adopcion de medidas establecidas en el
decreto 538 de 2020.

Cordial saludo,

Desde la Asociacion Colombiana de Pacientes con Enfermedades de Depésito
Lisosomal - ACOPEL la cual represento y que tiene como objetivo brindar ayuda a
las personas que reciben diagnéstico de Enfermedades de Depésito Lisosomal
(EDL) y otras Enfermedades Huérfanas (EH), hacemos un llamado solicitando
tener en cuenta a los pacientes con EH considerados SUJETOS DE ESPECIAL
PROTECCION acorde a lo establecido en el articulo 11 de la ley 1751 de 2015,
dentro de los lineamientos indicados en la resolucion 521 de 2020 y ademas se
adopten las medidas establecidas en el decreto legislativo 538 de 2020 expedido
por el Ministerio de Salud y Proteccion Social.

En lo referente al decreto mencionado solicitamos muy especialmente tener en
cuenta lo concerniente al articulo 1 que autoriza transitoriamente la prestacion de
servicios de salud para:

“1.1.  Adecuar temporalmente un lugar no destinado a la prestacion de
servicios de salud, dentro o fuera de sus instalaciones.

1.2.  Reconvertir o adecuar un servicio de salud temporalmente para la
prestacion de otro servicio no habilitado.

1.3. Ampliar la capacidad instalada de un servicio de salud habilitado.

ACOPEL - Carrera 19 # 63A-16
PBX: (57-1) 805 0913 - 805 0394

Linea sin Costo Nacionak 01 8000 114511

www acopelorg.co - E-maik direccion@acopel org.co
Bogoti, D.C. - Colombia
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Chamada a A¢cdo da Sociedade de Hipertensdo
Pulmonar Latina na COVID-19

A Sociedade Latina de Hipertensao Pulmonar (SLHP) convoca as
autoridades sanitarias latino-americanas diante da situacdo pandéemica
da COVID19, que ja provocou a morte de mais de cem mil pessoas em
todo o mundo.

(') Abril 14, 2020

i COMUNICADO OFICIAL

HIPERTENS
PULMONAR

Llamamiento de la SLHP en el marco de la pandemia por COVID19

La Sociedad Latina de Hipertension Pulmonar (SLHP) hace un llamamiento a las autoridades de
salud de Latinoamérica ante la situacion de pandemia por COVID-19 que ya ha llevado a la muerte
a mas de cien mil personas! a nivel mundial.

Como organizacion que representa a pacientes cardiorrespiratorios de alto riesgo y pertenecientes
a un grupo ya vulnerable por la baja prevalencia de sus condiciones (Hipertension Arterial Pulmonar
-HAP- e Hipertension Pulmonar Tromboembdlica Crénica -HPTC-), deseamos recordar que las
normas de bioética son aplicables en todo momento y, muy especialmente, deben ser difundidas y
reforzadas en tiempos de crisis de emergencia sanitaria como la que estamos viviendo.

CONSCIENTES de que los sistemas de salud de América Latina no estan suficientemente dotados y
capacitados para enfrentar una pandemia como la actual,

RESALTAMOS que la recuperacion econémica y social solo serd posible preservando el mayor
numero de vidas, para lo cual es imprescindible disponer la mayor cantidad de recursos materiales y
econdmicos aprovechables para garantizar el derecho a la salud de todos los ciudadanos. Por este
motivo, los presupuestos ya asignados dentro del sistema de salud para los pacientes de
enfermedades raras y, especialmente, los pacientes de HAP y HPTC deben ser respetados y
mantenidos sin ser derivados a la respuesta a la pandemia.

RECORDAMOS que los criterios de priorizacion de acceso a los cuidados sanitarios deben emanar
unicamente de criterios clinicos objetivos atendiendo a las expectativas de supervivencia.

SOLICITAMOS que las autoridades de salud y el personal sanitario sean informados que los pacientes
de HAP y HPTC pueden sobrevivir a la infeccién por COVID-19 por lo que la evaluaciéon de su estado
clinico y su acceso a los cuidados deben ser llevados a cabo sin prejuicios derivados de su
diagndstico preexistente.

La SLHP se pone a disposicion para colaborar en la medida de sus posibilidades para respaldar las
acciones necesarias en la respuesta a la pandemia. Nuestras redes sociales, nuestros contactos con
destacados médicos especialistas en enfermedades cardiopulmonares a nivel mundial y nuestra
capacidad de concienciacion de la poblacion en general estan destinadas a promover la
responsabilidad individual en frenar la expansion del contagio.

Adjuntamos el documento de la Sociedad Espafiola de Medicina Intensiva, Critica y Unidades
Coronarias, titulado RECOMENDACIONES ETICAS PARA LA TOMA DE DECISIONES EN LA SITUACION
EXCEPCIONAL DE CRISIS POR PANDEMIA COVID-19 EN LAS UNIDADES DE CUIDADOS INTENSIVOS.

https://semicyuc.org/wp-content/uploads/2020/03/Etica SEMICYUC-COVID-19.pdf

a0
SSeW
! https://www.worldometers.info/coronavirus/?utm_campaign=homeAdUOA? "m

A
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Entidades da ALIBER reagem a COVID-19

Equador nos lembra a importancia de ficar em
casa

Do Equador, os Doentes de
Doencas Raras estao chamando
para ficar em casa a fim de
serem solidarios com essas

pessoas vulneraveis.

Voce pode ver o video no link
a seguir:

» 0:00/3:54

https://aliber.org/web/2020/04/21/el-colectivo-de-enfermedades-raras-ecuador-nos-
recuerda-la-importancia-de-quedarse-en-casa/

O Instituto Vida Rara compartilhar um excelente
documento sobre a COVID-19 para pessoas com
FERE

A partir do conhecimento das medidas que devemos levar em conta em
vista da situacao que estamos enfrentando no mundo todo, o Instituto
Vidas Raras no Brasil compartilha uma cartilha muito util com aspectos-
chave a serem levados em conta sobre o Covid-19.

Se voce deseja consultar o documento na integra, voce pode faze-lo clicando aqui:

https://aliber.org/web/2020/04/19/el-instituto-vidas-raras-comparte-excelente-documento-sobre-
covid-19-para-personas-con-eerr/

CORONAVIRUS ) DEBO ACTUAR EN ESTE TIEMPO?
\ SINTOMAS COVID-19
(OVID-Ae

COVID-19
Quien es del grupo de riesgo debe
seguir los mismos pasos y tener los

mismos cuidados, sin embargo, estar

e —

Es importante que los cuidadores
? también est formados,
S o pues in ables,
R N "D puede casa.
= o
~
ru i
n:
s que pueder
r graveda

El il
4

al
enfermed:

ORIENTACIONES GENERALES SOBRE LOS'

CUIDADOS DIRIGIDOS A PERSONAS CON

ENFERMEDADES RARAS Y SUS CUIDADORES
EN LA PANDEMIA DEL CORONAVIRUS

enfermedad (a pércida
sintoma inicial en algunos pacientes con COVIO).

Orientaciones generales sobre los cuidados de las Personas con Enfermedades.
Raras y sus cuidadores en época de pandemia del Coronavirus.
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Mundo Marfan Latino antes da COVID-19

O Mundo Marfan Latino conseguiu a iniciativa de acordar um documento
informativo sobre a COVID-19 e a sindrome de Marfan com as diferentes
associacoes de Marfan e grupos latino-americanos. Desta forma,
elaboraram uma pagina com informacdes contrastadas e revisadas que
estao atualizando periodicamente.

Pode ser consultado no link:
https://mundomarfan.org/coronavirus/

Tanto o contelddo quanto a propria pagina estdo disponiveis sob uma
licenca gratuita, o que permite sua reutilizacao, indicando sua origem.
Portanto, eles oferecem apoio para adaptar este conteddo se for de
interesse para outras patologias ou associacoes.

Cwl

%Y Marfan:.t

‘ IMPLICACIONES DEL COVID 19

..

EN PERSONAS AFECTADAS

POR MARFAN Y OTROS
DESORDENES RELACIONADOS
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Rarissimas compartilha Guia Informativo sobre a
COVID-19 para pessoas com doencas raras e seus

cuidadores

COVID19

GUIA
INFORMATIVO
PARA PESSOAS
COM DOENGA
RARA E SEUS
CUIDADORES

UMA COLABORAGAO:

RARIS2IMAS | griltslis

Ve SIPMI

Sociedade Portuguesa
de Medicina Interna

Face a rapida evolucdo da situacdo
global associada a COVID-19 e
ciente da preocupacdo ndo sé das
pessoas com Doencas Raras, mas
também de suas familias e
cuidadores, com relacao a esta
doenca e seu estado de salde, a
Rarissimas Portugal esta lancando
um guia para fins informativos,
cuja elaboracao foi baseada em
informacdes de fontes nacionais e
internacionais validadas.

Seu principal objetivo é ser uma
ferramenta esclarecedora para
apoiar pessoas com doencas raras
e seus cuidadores, que pretendem
aprender sobre a SRA-Cov-2 e a
COVID-19, a fim de prevenir,
combater e eliminar
comportamentos  suscetiveis a
propagacao desta pandemia, o que
pode ser alcancado com o

compromisso e a participacao de todos.

O guia pode ser encontrado no link a seguir:

https://www.spmi.pt/wp-content/uploads/2020/04/COVID-19-Guia-

informativo-para-Pessoas-com-Doenca-Rara-e-seus-Cuidadores.pdf
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AELIP comemora o Dia Mundial da

Lipodistrofia

No dia 31 de Marco foi comemorado o Dia Mundial da Lipodistrofia e a
AELIP, membro da ALIBER, quis juntar-se aos eventos desse dia com
varias iniciativas.

Apesar da pandemia que estamos vivendo e de nao podermos sair a
rua, 20 paises comemoraram este dia com atos de sensibilizacdo,
visibilidade e conscientizacdo também através das redes sociais,
conseguiu conscientizar a sociedade de que o dia-a-dia das pessoas e
familias que vivem com uma lipodistrofia no mundo é tdo excepcional,
surpreendente e incerto quanto os dias que estamos vivendo, entao sob
a mesma mensagem "NOS TODOS PRECISAMOS SER FORTES" foi
desenvolvida a campanha do Dia Mundial da Lipodistrofia 2020.

A AELIP promoveu a elaboracao de desenhos entre as criancas e que
eles sejam carregados nas redes sociais com 0os hashtags oficiais do dia
mundial:

#WorkingForLipodystrophies
#TrabajandoParalasLipodistrofias
#InvestigandoLipodistrofias2020

VrBste ™
AN Fﬂ] Apds o lancamento, foram obtidos desenhos de
muumneusupomsmomszm

mais de 20 nacionalidades diferentes, incluindo
SO Espanha, Portugal, Chile, Argentina,
= 2 Venezuela, Peru e Colombia, entre outros.

2. Que las lipo lstroﬁa s sean
ity sanitara por lae rontas Inathuclones PUCKCS
privadas.

3E

e o, F] OUtFa acao da AELIP foi o convite para

BT compartilhar o decalogo das necessidades das

pessoas e familias que vivem com uma

e @@ =g AN lipodistrofia no mundo, uma atividade que
T ;| também teve um grande impacto.

B investigacién cientifica sanitaria.

ravés

24 #WorkingForLipodystrophies

9. Generar una accién colaborativa o conf 758 lodsH 8 weert mplk ados - sector
pblico, el sector privado,
de pacientes - y 8 lrwhdch:\ululvoru Imulnnq mdlu\l n sistema de

Enfermedades Raras a nivel mundial.

wmy gi ido por el_European of L yla red
1 qr 1pos clinicos y basicos asi como otros grupos que trabajan en el campo de las.
ﬂpcdi strofia s nivel mundial
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24 de abril: Dia Mundial das Pessoas Nio

Diagnosticadas

Por ocasiao da celebracao do 24 de abril como Dia Mundial do Nao
Diagnosticado, a ALIBER convidou todas as suas entidades associadas e
a populacao em geral a mostrar seu apoio em redes sociais a todas as
familias que vivem sem um diagnostico.

24 DE ABRIL DE 2020 )
DiA MUNDIAL A partir da iniciativa "Nao temos

DE LAS PERSONAS diagnostico, mas temos necessidades"”,
SIN DIAGNOSTICO d ALIBER em Conjunto com outras

Associacoes e Organizacoes de pacientes,
No tenemos ecxpressa o sentimento e a realidade das
diagnéstico ,o55055 e familias que ndo conseguem dar

pero $I 1 nome a doenca que sofrem.
necesidades
Sube una foto o video a redes sociales

apoyando este Dia Mundial y a las
personas sin diagnéstico con los hashtags

#DiaMundialSindiagnéstico ey RS R T s O\
é & ﬁz Boupn- (200 LR\ e
#Sindiagnéstico @ feder zuﬁﬁ; ) U o = oW

gsercs QARE Alrp paseMis O @)
DECALOGO DiA MUNDIAL DE LAS
PERSONAS SIN DIAGNOSTICO 2020

El Consorci

rcio para la 6 ades Raras (IRDIRC) establece
entre sus objetivos para el periodo 2017-2027:

-Que todos los pacientes de enfermedades raras reciban un diagndstico, atencién v terapia en e
lazo de un afio desde que acuden a consulta médica.

-Desarrollar metodologias que permitan evaluar ¢l impacto de los diagnésticos y las terapias
aplicadas en los pacicntes

7
D esta fO rma , um d ecCa Iog (@) d as PARA MEJORAR LA SITUACION DE NINOS Y ADULTOS SIN
. DIAGNOSTICO PROPONEMOS LAS SIGUIENTES ~ACCIONES:
necessidades das pessoas sem . _
os pacientes con una enfermedad rara no diagnosticada deben ser reconocidos por las

diagnéstico foi com pa rtilhado e ““’qPA"TI];NZO":SAN'HARIA'YWIP‘* 5
videos de apoio a este grupo foram o
carregados para as redes sociais
com os hashtags:

na estructura que permita compartir
I, con el fin de optimizar el uso de

#DiaMundialSindiagnistico
[WorldUndiagnosedDay]
#Syndiagnosis [Undiagnosed]

Click here to read the full manifesto:
https://aliber.org/web/2020/04/24/en-el-dia-mundial-de-personas-sin-

diagnostico-aliber-lanza-decalogo-de-necesidades/
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Nossa familia esta crescendo: 59 ENTIDADES,
532 ORGANIZA QGES E 16 PA/SES

Em 18 de outubro de 2013, nasceu uma nova Entidade
= na cidade de Totana (Murcia), promovida por diversas
Am organizacdoes nao governamentais que alimentam um
IEROAMERICANA fio de esperanca e ilusdes para milhares de familias com
%;ng doencas raras; assim, a ALIBER, como Alianca Ibero-
Americana para Doencas Raras, Orfas e Infrequentes,
aproxima os continentes europeu e americano (América do Sul e
Central) com o objetivo de levantar a voz e aumentar a forca do
movimento associativo nas Doencas Raras.
As linhas de acao sao principalmente marcadas:

o A promocdo do reconhecimento das Doencas Raras, Orfds ou Raras
como prioridade social, de saude, educacional e de trabalho.

o A defesa dos direitos das pessoas com uma patologia rara e de
suas familias.

o A promocao da participacao das pessoas afetadas e das entidades
associadas.

o O desenvolvimento do conhecimento na area das Doencas Raras,
Orfas ou Raras e;

o O envolvimento de profissionais ligados a area social e de saude e
‘nstituicoes no atendimento de Doencas Raras, Orfas ou Raras.

Quase 7 anos depois, o entusiasmo de um
grupo de pessoas comprometidas com as
Doencas Raras reline 59 entidades que
englobam 532 organizacoes de 16
paises diferentes.
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De uma forma especial, queremos apresentar e acolher neste Boletim as
ultimas 8 entidades que aumentam a nossa familia ALIBER:

- InstitutoContemploBrasil.

- AssociacdodepacientescomAngioedemaHereditariodoPeru.
- AssociacaodeRicketsHerdadoseOsteomalaciaPeru.

- AssociacaoEspanholadeRaquitismoHerdadoeOsteomalacia
- FundacaoparaasDoencasRarasdaEspanha.

- FundacaoImunodeficienciaPrimaria.Bolivia.

- AssociacdoEspanholadePorfiria.

- FundacdoGENESAméricalatina.México.

Recordamos a missao, visao e valores com os quais esta Alianca nasceu.

Missao

Nossa missao é gerar uma rede de entidades representativas de pessoas
com doencas raras, 6rfaos ou doencas raras e suas familias, coordenando
acOes para fortalecer o movimento associativo, dar visibilidade a FERE e
representar pessoas com doencas raras na América Latina perante
orgaos locais, regionais, nacionais e internacionais, criando um espaco
de colaboracao conjunta e permanente para compartilhar
conhecimentos, experiencias e boas praticas nas areas social, de saude,
educacional e trabalhista.

Perspectiva

Nossa filosofia é ser refereéncia como uma coalizdo que integra e
fortalece as diferentes associacoes de pacientes com FERT na América
Latina, em favor da defesa dos direitos das pessoas afetadas e de suas
familias.

Valores

Nossos principais valores sao: Compromisso, Solidariedade,
Inclusao, Responsabilidade, Qualidade e Equidade.
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Agradecemos a todas as entidades que fazem do mundo um lugar

melhor a cada dia.
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A ALIBER tem uma equipe tecnica voluntaria:
VOCACAO AO SERVICO DE
IBEROAMERICA.

A Alianca Ibero-Americana de Doencas Raras conta com uma equipe de
voluntarios profissionais com formacdo na area social e psicoldgica que,
através de sua solidariedade, ajudam a Alianca a implementar o
portfélio de servicos que tem a disposicdo de todos os seus parceiros;
seu comprometimento, ajuda e profissionalismo certamente permitirao
que a Alianca continue crescendo e se fortalecendo como uma Rede de
referencia em Doencas Orfds a nivel Ibero-Americano.

Esta equipe tem como premissa responder as necessidades que os
parceiros da ALIBER levantam e nas quais a Alianca pode ajudar, com
posicionamento, comunicacao de apoio, representacao, garantias, entre
outras.

Vamos conhecer as pessoas que fazem parte da nossa Equipe Técnica
ALIBER:

Estrella Guerrero Solana - projects@aliber.org

Mestrado em Intervencao Social em Sociedades do Conhecimento pela
Universidade Internacional de La Rioja, Diploma em Trabalho Social e
Especialista em Mediacao Familiar pela Universidade Pablo de Olavide em
Sevilha.

Ligada ao mundo sécio-sanitario e aos processos de doencas raras e doencas
cronicas complexas a nivel profissional ha mais de 11 anos, assumiu cargos
como Chefe da Delegacao Andaluza da Federacao Espanhola de Doencas
Raras e Chefe de Acado Politica da Associacdo de Epidermdlise Bulhosa da
Espanha; fez parte da equipe da Fundaciao Nova Saude onde ocupou o cargo
de Gerente de Projetos de Cuidados Integrados.

Promotor e Executor de projectos de investigacdo ligados a complexidade das
Doencas Raras, membro colaborador dos grupos de trabalho do EUROPLAN
cujo principal objetivo € promover a criacdao harmonizada de planos e
estratégias para as Doencas Raras na Unido Europeia.
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Sua contribuicao na ALIBER:

o Gerenciamento da area de projetos, leitura das bases e adaptacao dos
projetos ALIBER aos chamados em que pode participar

o Atracdo de recursos através da busca de ligacoes

o Supervisao de associados e controle de taxas

o Dinamizacao das acoes dos parceiros

o Apoio da SIO ALIBER em colaboracao com a FEDER

o ALIBER Partners and Friends of ALIBER WhatsApp follow up

o Revisdo de conteldo, documentacao e atualizacdao de documentos
hospedados em nuvem.

Alba Ancochea - advocacy@aliber.org
Graduacao e Mestrado em Psicologia e Ensino de Necessidades
Especiais, Mestrado em Psicoterapia Breve, Mestrado em Gestao de
ONGs; tem uma década de experiencia e compromisso na
implementacdao e planejamento de politicas, programas e projetos de saude
social, no campo das Doencas Raras. Tem também formacao complementar
em advocacy e tratamento Acesso e atua como palestrante e organizador de
muitos congressos e conferencias especializados.

Desde 2009, participa ativamente com a Federacao Espanhola de Doencas
Raras (FEDER) e sua Fundacgdo. Ele representa pessoas com DR e suas familias
em diferentes comites e grupos de trabalho. A nivel internacional, é de
salientar a sua acao como membro do Grupo de Adopcao de Doentes no Rare
Diseases International, a sua posicao na Direccao da EURORDIS e a
representacao da ALIBER no IRDIRC PACC.

Ela gosta de se definir como agente de mudanca e transformacao social,
destacando entre suas habilidades a responsabilidade, o comprometimento e
0 positivismo que traz em todas as acoes que empreende.

Sua Contribuicao na ALIBER:

Posicionamentodeacoesemdefesaedefesadedireitos
RealizacaodoEstudoENSERio-LATAM

Relacgeslnstitucionais

ApoionaRareDiseasesInternational(RDI)
ParticipacaonolnternationalRareDiseasesResearchConsortium

(IRDIRC)

Colaboracao com a APEC

Captacao de recursos, controle de movimentos em bancos e através do
Paypal

O O O O O o0 o o O
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Alicia Maria Males - management@aliber.org

W87 profissional em Servico Social com énfase em Aconselhamento
Familiar e Treinamento em Lideranca e Gestao; 15 anos de experiéncia no
acompanhamento de pacientes e familiares durante os processos de
adaptacdo ao diagndstico e tratamento de patologias cronicas e drfas na
Colbmbia; experiéncia em processos de orientacdo psicossocial com familias
de pacientes internados em neonatos, unidades de terapia intensiva
pediatrica, hospitalizacdo geral e pediatria na Fundacion Clinica Valle del
Lili; Vasta experiéncia como diretor de uma fundacdo sem fins lucrativos, de
ambito internacional dedicada ao fortalecimento de acbes de educacao e
capacitacdo para o manejo e tratamento de doencas de baixa prevaléncia. A
administracao realizada permitiu a entidade sob sua responsabilidade
participar como membro fundador da ALIBER.

Sua contribuicao no ALIBER:

Reativacao do SIO ALIBER.

Apoio na gestao da Redes Sociais.

Atualizando o conteudo do site da ALIBER.

Apoio na elaboragao de projetos.

Captacao de recursos através da busca de chamadas.
Gerenciamento de documentagao e conteddo hospedado na nuvem.

o 0O O O O O

Uma equipe a servico da América Latina!

Boletim ALIBER:

Ideia original:

- Juan Carrién - Presidente ALIBER

- Design e Desenvolvimento:

- Estrella Guerrero Solana - Gerente de Projetos ALIBER
- José Jerez Ruiz-Colaborador ALIBER

- Alba Ancochea - advocacy@aliber.org .asaomemm

- Conselho Editorial:

- Juan Carridn - presidencia@aliber.org ENFERMEDADES
- Estrella Guerrero Solana - proyectos@aliber.org ARA
- Alicia Maria Males Henao - management@aliber.org
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