
Memoria	Técnica



Costa	Rica	se	convierte	los	días	9	y	10	de	febrero	en	la	

Capital	Mundial	de	las	Enfermedades	Raras,	Huérfanas	o	

Poco	Frecuentes

1

El Foro de Alto Nivel – X Encuentro Iberoamericano de
Enfermedades Raras ALIBER, se realizó durante dos días y fue el
escenario de replicar conocimientos, compar�r experiencias y
realizar consensos.

Fue celebrado de manera híbrida en el
salón de Ex-Presidentes de La Asamblea
Legisla�va de Costa Rica con 120
asistentes y virtualmente en sus 2 días,
más de 1.700 personas conectadas.

Sumado al hecho de haberlo podido
visualizar de forma directa, el Foro
puede volver a ser visto a través de la
página de Facebook de la Alianza:
h�ps://www.facebook.com/infoaliber
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Las Mesas Temá�cas del Foro estuvieron enmarcadas en: Los Avances
Regionales en el ámbito de las Enfermedades Raras, los Retos en la
implementación de la Resolución de Naciones Unidas, los Centros de
Referencia, el Acceso de los Pacientes a un Diagnós�co Temprano, el
Intercambio de experiencias entre países, los Retos y Desa�os en el
abordaje integral de las Enfermedades Raras, las Buenas Prác�cas en
incidencia polí�ca, el Estudio de Necesidades Socio-Sanitarias de
Personas y Familias con EERR - ENSERio LATAM y las Consideraciones
sobre el Estado de las EERR en Centroamérica y El Caribe.

Durante dos extensas jornadas, San José de Costa Rica fue el centro de.
intercambio de conocimientos y experiencias exitosas respecto a las Enfermedades
Poco Frecuentes en la región. Desarrollado por La Alianza Iberoamericana de
Enfermedades Raras - ALIBER los días 9 y 10 de febrero de 2023, se celebró el Foro
de Alto Nivel – X Encuentro Iberoamericano de Enfermedades Raras con la
colaboración de la Diputada Andrea Álvarez e importantes en�dades de Costa Rica
como la Fundación Nuestro Mundo Cornelia de Lange, la Alianza Costarricense de
Enfermedades Raras la Federación ONG´s Pacientes Costa Rica la Universidad de, ,
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Costa Rica y el Hospital Nacional de Niños Dr. Carlos Sáenz Herrera; llevado a cabo
en la AsambleaLegisla�vade San José de Costa Rica, en cuya sede se celebró.
Fueron 38 ponentes quienes durante los dos días del evento, disertaron sobre
diferentes temá�cas relacionadas con el colec�vo de EERR. Juan Carrión Tudela,
Presidente de ALIBER, Yessenia Moreria, Presidente de la Fundación Nuestro
mundo Cornelia de Lange Costa Rica, Luz Victoria Salazar y Jesús Navarro,
Vicepresidentes de ALIBER, inauguraron el Foro, donde además par�cipó de
manera online la Dra. Carolina Darias, Ministra de Sanidad de España.

El	Foro	de	Alto	Nivel	-	X	Encuentro	Iberoamericano	de	
Enfermedades	Raras	organizado	por	ALIBER	en	San	José	de

Costa	Rica	tuvo	como	objetivo	el	generar	un	espacio	
formativo	que	permitiera	compartir	experiencias	y	buenas	
prácticas	en	Enfermedades	Raras	así	como	generar	un	

documento	de	consenso	que	promueva	políticas	públicas	
que	permitan	sensibilizar	a	los	tomadores	de	decisiones	y	
generar	un	marco	normativo	y	legislativo	que	logre	la

protección	a	47	millones	de	personas	que	conviven	con	una	
Enfermedad	Rara,	Huérfana	o	Poco	Frecuente	en	Iberoamérica.
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Costa Rica abrió sus puertas durante dos días a las Enfermedades Raras y
personalidades del país como la Dra. Andrea Álvarez, Diputada Costa Rica, el Dr.
César Gamboa, Director de Servicios de Salud de Costa Rica, la Dra. Carolina
Darias, Ministra de Sanidad de España, la Dra. Yendry Alvarado, Representante de
la Caja Costarricense de Seguro Social, la Dra. Olga Arguedas, Directora del
Hospital Nacional de Niños Dr. Carlos Sáenz Herrera, el Dr. Freddy Arias, de la
Universidad de Costa Rica, la Lic. Vivían Leal, de la Federación Ongs Pacientes
Costa Rica, Durhane Wong-Rieger, Presidenta de Rare Diseases Interna�onal -RDI,
Andrés Allamand, Secretario General Iberoamericano y Juan Carrión, Presidente
de ALIBER, dieron la bienvenida a los asistentes presenciales y virtuales del
evento que en ambas jornadas superaron los 1 700 par�cipantes

Además de esto, Representantes Ministeriales de 11 países, profesionales de
ramas sanitarias, polí�cas y sociales, líderes del movimiento asocia�vo, afectados,
sus familiares y estudiantes, se confluyeron ambos días en el Foro, que
conmemoraron la Décima Edición del Encuentro Iberoamericano de
Enfermedades Raras, haciendo énfasis en la necesidad de un diagnós�co
oportuno, de tener un marco norma�vo común, y de promover la inves�gación
para mejorar las condiciones de vida de las personas con Enfermedades Raras y
Sin Diagnós�co, así como en procurar resolver las necesidades de las personas
con estas patologías.
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En medio de un gran reconocimiento, ovaciones y aplausos, Juan Carrión
hace entrega de un reconocimiento de S.M. La Reina Le�zia Or�z
Rocasolano al Movimiento Asocia�vo de Costa Rica, representado en
Yessenia Moreira, Presidente de la Fundación Nuestro Mundo Cornelia
de Lange, Diana Sánchez, Representante de la Federación Costarricense

Su	Majestad	La	Reina	Letizia	felicita	al	Movimiento	
Asociativo	de	Costa	Rica	en	el	marco	del	Foro	de	Alto	
Nivel	que	acoge	el	X	CONGRESO	IBEROAMERICANO	DE	

ENFERMEDADES	RARAS,	HUÉRFANAS	O	POCO	
FRECUENTES,	organizado	por	ALIBER	.

Felicitamos	a	las	entidades	Nuestro	mundo	Cornelia	de	
Lange	,	la	Federación	Costarricense	de	Enfermedades	Raras	

y	la	Federación	Ong´s	Pacientes	Costa	Rica.
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de Enfermedades Raras, Vivían Leal de la Federación Ongs Pacientes
Costa Rica y demás líderes del colec�vo de Enfermedades Raras .

El trabajo llevado a cabo por los Líderes del Movimiento Asocia�vo en Costa Rica
ha visto mul�plicados los tes�monios de personas que conviven con
Enfermedades Raras en el país, quienes reconocen el esfuerzo de este equipo
que genera espacios comunes y adelanta camino en La Ley que cobijará a la
población con estas enfermedades; es de destacar el apoyo que el colec�vo ha
recibido de la Asambleista Andrea Álvarez, quien se ha interesado en las
complejidades de estas personas y reconoce la importancia de unir las voces de
la sociedad civil, profesionales de la salud, inves�gadores, afectados y familiares;
resaltando la importancia de dar respuesta a sus necesidades.

21	
PAÍSES	

CONECTADOS

49	
ORGANIZACIONES	
REPRESENTADAS

120	ASISTENTES	
PRESENCIALES	

Y
+	DE	1.700	PERSONAS	

CONECTADAS	
ONLINE

ALIBER,	ESPERANZA	PARA	47	MILLONES	DE	PERSONAS
	EN	IBEROAMÉRICACON	ENFERMEDADES	RARAS
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La Dra. Carolina Darias, Ministra de Sanidad de España, par�cipa del
Foro compar�endo la Experiencia de España en el abordaje integral
de las Enfermedades Raras.

JUEVES 9 DE FEBRERO DE 2023

Su ponencia resaltó la importancia y
necesidad de realizar encuentros clave
como el X Encuentro Iberoamericano
que se ha conver�do en uno de los
referentes más destacados de los
espacios de Cooperación Iberoamericana,
un motor para seguir avanzando en la

mejora de las condiciones del colec�vo.

Enfa�zó en que a España y La�noamérica los unen lazos en materia de apoyo a
la inves�gación, formación de especialistas, capacitación a profesionales
sanitarios y a promoción de polí�cas de salud pública, avanzando en alianzas
como parte importante en la agenda y fortaleciendo los sistemas de salud de
los países en la línea de la agenda 2030.

Durhane Wong-Rieger, Presidenta de Rare Diseases Interna�onal -RDI-
y Andrés Allamand, Secretario General Iberoamericano, expresaron su
apoyo a la Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras – ALIBER y
resaltaron la importancia de generar espacios de intercambio y
aprendizaje como el Foro de Alto Nivel donde se abordaron temas de
vigencia regional que sin duda redundarán en beneficio de la población
con EERR.
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Resaltó además como España prioriza aspectos como acelerar los diagnós�cos,
desarrollar nuevos tratamientos de manera equita�va, consolidar inversiones
importantes en el sistema sanitario desde la visión del paciente como centro de
la asistencia, generar conocimiento a través de la mejora en acceso a ensayos
clínicos y medicamentos huérfanos.

Disertación de la Dra. Natalia Messina, Directora de Medicamentos 
Especiales y Alto Precio Ministerio de Sanidad Argen�na.

La primera mesa analizó los Avances Regionales en el Ámbito de las
Enfermedades Raras y estuvo a cargo de los Representantes de los
Ministerios de Salud de La�noamérica invitados al evento, quienes
par�ciparon en la construcción colec�va de un documento marco de
consenso que incluyó recomendaciones para implementar en los
diferentes países de La�noamérica, encaminadas a realizar acciones
conjuntas que mejoren la atención al colec�vo; estableciéndose un
pacto de cara a la cumbre de 2023 que unifica criterios de
denominación con miras a posibilitar polí�cas públicas para las EERR en
la región.

Intervención de la Diputada Le�cia Zepeda 
Mar�nez, México.

Aportes de la Dra. Karen Díaz , Jefe Gabinete del Viceministerio de 
Rectoría y Vigilancia de la Salud Paraguay.

Exposición de la Dra. Yocas�a de Jesús,  Directora del 
Viceministerio de Salud Colec�va de República Dominicana.
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Los par�cipantes de la jornada, pertenecientes a todos los sectores implicados,
los pacientes y sus familias, los líderes del movimiento asocia�vo, la
administración y la industria, pudieron realizar aportes desde sus respec�vas
posiciones a medida que Luz Victoria Salazar, Vicepresidenta de ALIBER Y
moderadora de la mesa, avanzaba en la lectura de los puntos más significa�vos
en los que ALIBER considera se deben establecer consensos para lograr un
trabajo común.

Entre los Representantes Ministeriales que par�ciparon del Foro de
Alto Nivel, - X Encuentro Iberoamericano de Enfermedades Raras
ALIBER, se encuentran:

* Dra. Natalia Messina, Directora de Medicamentos Especiales y Alto
Precio Ministerio de Sanidad Argen�na.

* Dra. Andrea Guerrero, Oficina de Drogas de Alto Costo, División de
Planificación Sanitaria, Subsecretaría de Salud de Chile.

* Dr. Cesar Gamboa, Director de Servicios de Salud de Costa Rica.

* Dr. Aquiles Rodrigo Henríquez, Coordinador General de
Sostenibilidad del Sistema y Recursos Ecuador.

* Dra. Carolina Darias, Ministra de Sanidad España.

* Dra. Jennifer Annaité Aguirre Morales, Programa Nacional de Salud
Reproduc�va Ministerio de Salud Pública Guatemala.

* Diputada Le�cia Zepeda Mar�nez, México.

* Dr. Johnny Cuevas, Coordinador de Enfermedades Raras, Poco
Frecuentes y Huérfanas Panamá.

* Dra. Karen Elizabeth Díaz, Jefe Gabinete del Viceministerio de
Rectoría y Vigilancia de la Salud Paraguay.

* Dra. Yocas�a De Jesús, Directora General del Viceministerio de
Salud Colec�va de República Dominicana y

* Dr. Gustavo Gaye, Asesor del Ministerio de Salud y Subsecretario de
Uruguay.
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Aportes de la Dra. Andrea Guerrero, Oficina de
Drogas de Alto Costo, División de Planificación
Sanitaria, Subsecretaría de Salud de Chile.

Intervención del Dr. Aquiles Henríquez, 
Coordinador General de Sostenibilidad
Sistema y Recursos de Ecuador.

Presentación de la Dra. Jennifer Aguirre, 
Programa Nacional Salud Reproduc�va 
Ministerio de Salud Pública Guatemala.

Exposición del Dr. Gustavo Gaye,
 Asesor Ministerio de Salud y 

Uruguay.

Par�cipación online del Dr. Johnny Cuevas, Coordinador de 
Enfermedades Raras, Poco Frecuentes y Huérfanas Panamá.

Las	Ministras	de	Salud	de	España	y	Argentina	junto	a	

11	Representantes	Ministeriales	de	diferentes	países	

de	Latinoamérica	participaron	en	el	Foro	de	Alto	Nivel	

de	Enfermedades	Raras	que	acogió	el	X	Encuentro	

Iberoamericano	organizado	por	ALIBER	en	

San	José	de	Costa	Rica.

Producto de la Mesa de Representantes Ministeriales se logró construir un
documento de consenso que recoge aspectos clave por los cuales se debe
trabajar de maneja conjunta para tener mejoras en el abordaje de las personas
diagnos�cadas con Enfermedades Raras, Huérfanas o Poco Frecuentes en los
países de la región.

Palabras de apoyo de la Dra. Carla 
Vizzo�, Ministra de Sanidad Argen�na 
al Foro de Alto Nivel de ALIBER.

Subsecretario 
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Uno a uno los par�cipantes de la mesa expusieron la situación y posición de sus
países respecto a las Enfermedades Raras, Huérfanas o Poco Frecuentes; los
representantes de países como Argen�na, Chile, Ecuador y Paraguay hablaron
sobre cómo han trabajado en el tema desde la legislación que cobija a esta
población, lo cual ha permi�do que se vayan perfilando rutas de acción claras
para darles la atención que requieren; de igual manera, los asistentes de países
como Costa Rica, Guatemala, México, Panamá, Paraguay y República Dominicana,
expusieron cómo desde sus respec�vos gobiernos han dado pasos significa�vos
para que el colec�vo tenga acceso efec�vo a los servicios que requiere para
resolver las necesidades que se enfrentan producto de sus diagnós�cos. Este
compar�r de praxis y saberes se enriqueció con los aportes de los disertantes
que retroalimentaron las exposiciones de sus colegas con puntos relevantes de
sus respec�vas ponencias.

La segunda mesa se trató de los Retos en la implementación de
la Resolución de Naciones Unidas: La Cobertura Universal de la Salud.

Esta mesa, moderada por Myriam Es�vill Flores, Vocal de ALIBER, tuvo disertantes
como el Dr. Agus�n Santos Malaguer, Embajador Representante de la Misión
Permanente de España en Nueva York habló de los retos mul�dimensionales de
vivir con una Enfermedad Rara, aspectos centrales de la Resolución y de la
necesidad de la cobertura sanitaria universal que se busca sea aprobada en la
reunión de la Semana Ministerial de las Naciones Unidad de sep�embre de 2023;
el Dr. Francesc Palau Mar�nez de Orphanet que resaltó la necesidad de reconocer
a las Enfermedades Raras con las herramientas de salud pública, teniendo que
llegar a todos los países desde la atención primaria fundamental con el
acompañamiento de profesionales expertos y cerró con una ponencia de Rare
Diseases Interna�onal – RDI, donde Roberta Anido y Jesús Navarro elaboraron
una discusión sobre la propuesta de Resolución de la OMS sobre Enfermedades
Raras, los aspectos que debe contener el documento final y sus respec�vas
conclusiones y recomendaciones.
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Esta mesa dejó entre otras conclusiones le necesidad de fortalecer la creación de
redes a nivel mundial, compar�r las diferentes prác�cas op�mizando la
inves�gación internacional, aumentar el acceso a medicamentos esenciales y a la
atención holís�ca e incluir el 28 de febrero como el Día Mundial de las EERR en el
calendario de la Organización de las Naciones Unidas desde la premisa “No dejar a
nadie atrás” como obje�vo de la agenda 2030.

Dra. Mónica Povedano Panadés, MD, PhD, Jefa de
Sección de Neurofisiología, Servicio de Neurología
en el Hospital de Bellvitge, España.

Los Centros de referencia: Proceso de acreditación y designación,
discusión sobre Redes Globales para Enfermedades Raras y Red
conjunta con la Organización Mundial de la Salud, fue el nombre de la
tercera mesa.

Jesús Navarro, Vicepresidente de ALIBER fue el encargado de moderar esta mesa,
la cual contó con ponentes como la Dra. Mónica Povedano Panadés, MD,PhD,
desde España, quien es Directora de la Unidad Funcional de Motoneurona y Jefa
de Sección de Neurofisiología del Servicio de Neurología en el Hospital de
Bellvitge y expuso La Estrategia de Atención de las Enfermedades Raras desde la
Perspec�va Clínica, enfa�zando en la necesidad de la igualdad en el acceso a los
recursos, tanto asistenciales como de inves�gación en procura de dar cobertura
a todos los pacientes independientemente del lugar donde viva en España.

Dr. Roberto Giugliani, Red Mundial
de Centros de Referencia.

Dra. Martha Ascurra, Programa
Nacional de Detección Neonatal,
Herminio Giménez Gral. Aguiar.
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También par�cipó en este espacio del Foro, por Brasil, el Dr. Roberto Giugliani,
de La Red Mundial de Centros de Referencia quien resaltó la polí�ca nacional de
atención integral a personas con Enfermedades Raras desde el años 2014, que al
día de hoy cuenta con más de 20 servicios de referencia a lo largo de todo Brasil,
así como la importancia de la conformación de los centros que se han
conformado a lo largo de toda La�noamérica, enfa�zando en la necesidad de
integración de estos centros de referencia en una red que deberá ser apoyada
desde las dis�ntas instancias tanto de las administraciones como del movimiento
asocia�vo.

Así mismo realizó su disertación desde Paraguay la Dra. Martha Ascurra del
Programa Nacional de Detección Neonatal, Herminio Giménez casi Gral. Aguiar
quien compar�ó información sobre el programa de prevención de defectos
congénitos y registro de Enfermedades Raras de Paraguay, sus 1.233 si�os de
tomas de muestras a lo largo de las 18 regiones del país, así como la gratuidad de
los servicios del sistema de salud a la población atendida.

El nombre de la cuarta mesa fue Cómo favorecer el acceso de los
pacientes a un diagnós�co temprano y vías para promover acceso al
tratamiento.

Las personas encargadas de moderar esta mesa fueron Erika Otero,
Vocal de ALIBER y Yaneth Peñalosa, Asociada a la Alianza, quienes
dieron paso al Dr. Manuel Posada, Coordinador del Programa de Casos
sin Diagnós�cos de España (SpainUDP) y miembro de la Junta Direc�va
de la red Internacional de casos sin diagnós�co UDNI, con su ponencia
Las Enfermedades Raras sin diagnós�co. Una visión internacional,
donde expuso que “aún existen enfermedades sin diagnós�co porque
existen enfermedades raras”, y que ahora con la secuenciación se logra
diagnos�car enfermedades que antes se e�quetaban de forma
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genérica, resaltando un problema subyacente y es que la mayoría de
veces se presentan mutaciones “de novo”, con variantes patológicas en
las que se �ene que demostrar que esa variante es la causante de la
enfermedad.

Por su parte, la Dra. Gabriella Repe�o del Programa de Enfermedades
Poco Frecuentes, Centro de Gené�ca y Genómica de la Clínica
Alemana, Universidad del Desarrollo Chile, quien resaltó la necesidad
de trabajar en un modelo transdisciplinar para mejorar el acceso al
diagnós�co y a las terapias por parte de la población con
Enfermedades Raras; los desa�os para lograr que se cuente con test
genómicos a nivel local, enfa�zando en enfermedades ultra raras en
condiciones en las que se sospeche una causa genérica o en los casos
donde las evaluaciones disponibles no hayan permi�do el lograr tener
un diagnós�co.

Intercambio de experiencias entre países: La necesidad de promover un Plan
Nacional de Enfermedades Raras en La�noamérica fue la mesa quinta, moderada por
Regina Próspero, Vicepresidente de ALIBER, quien dio paso a Luz Victoria Salazar del
Observatorio Interins�tucional de Enfermedades Huérfanas – ENHU quien enfa�zó en
la Ley de Enfermedades Huérfanas en Colombia del año 2010, y el Plan Nacional para
la ges�ón de estas enfermedades; así como al Dr. Freddy Arias de la Universidad de
Costa Rica quien resaltó la necesidad de intensificar los esfuerzos para mejorar el
diagnós�co, tratamiento y registro para poder determinar el número de las personas
afectadas con estas patologías en el país, trabajar en polí�cas que les den cobertura y
evitar que accedan a los tratamientos a través de sentencias judiciales.

Líderes	del	Movimiento	Asociativo	en	Enfermedades	Raras	

compartieron	experiencias	y	buenas	prácticas	en	

Costa	Rica	sobre	el	abordaje	integral	de	estas	

enfermedades	en	Iberoamérica.
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Con las asociaciones costarricenses, llega la sexta mesa llamada Retos y desa�os en el
abordaje integral de las Enfermedades Raras en Costa Rica, moderada por Yessenia
Moreira, Vocal de ALIBER, quien presentó a la Licenciada Yendry Rodríguez con su
ponencia La Perspec�va del Paciente con EERR y los desa�os en el sistema de salud
desde donde resaltó la importancia de que el personal médico tenga en cuenta la
historia del paciente y se esfuerce por garan�zarle calidad de vida; también a la
Magister Yamileth Chaves con su disertación El papel de las Organizaciones de
Pacientes con EERR en Costa Rica que exaltó la necesidad de trabajar de forma
organizada desde la sociedad civil en aquellas necesidades que no logran ser
cubiertas por el sistema de salud de manera integral, y a la Ingeniera Diana Sánchez
con la Propuesta de Proyecto de Ley sobre Protección de Personas con Enfermedades
Raras en Costa Rica que se centra en unir los esfuerzos de las organizaciones, los
especialistas médicos, la Asamblea Legisla�va a través de la Diputada Andrea Álvarez,
La Caja Costarricense de Seguridad Social y el Ministerio de salud, en un marco
regulatorio equita�vo, trabajo ins�tucional coordinado, mejoramiento de la calidad
de vida, centros de referencia especializados y un registro nacional de pacientes.

Magister Yamileth Chaves

La sép�ma mesa se denominó Buenas prác�cas en incidencia polí�ca en
Enfermedades Raras: Experiencias en La�noamérica y fue moderada por Fide Mirón,
Tesorera de ALIBER, quien presentó a María del Consuelo Baez Higuera, Especialista
en Economía de la Salud y Gerente General para América La�na de Bio-farmacéu�ca
Amryt, quien disertó sobre la Priorización y Sostenibilidad para Enfermedades Raras y
Ultra-Raras enfa�zando en criterios como los incen�vos para el desarrollo de
tecnologías para Enfermedades Huérfanas y el costo para este desarrollo que es 4
veces menor que el empleado en el desarrollo de tecnologías para enfermedades
más prevalentes; junto al Dr. Juan Francisco Cabello, Jefe del programa de
especialización en neurología pediátrica de la Universidad de Valparaíso, Jefe del
laboratorio de gené�ca y enfermedades metabólicas – INTA de la Universidad de
Chile, quien destacó entre otros temas, las leyes de drogas huérfanas en países
desarrollados resaltando el plan francés que plantea la equidad en el acceso al
diagnos�co, al tratamiento y a la provisión de cuidado.
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Esp. Consuelo Báez Higuera, Gerente en
América La�na de Bio-farmacéu�ca Amryt.

Dr. Juan Francisco Cabello, Jefe del programa de especialización
en neurología pediátrica de la Universidad de Valparaíso.

Para finalizar el primer día del Foro, estuvo la octava mesa llamada Estudio de
Necesidades Socio-Sanitarias de Personas y Familias con Enfermedades Raras -
ENSERio LATAM: Transformando los datos en herramientas y estrategias para
impulsar polí�cas nacionales de EERR, donde se presentaron los resultados del
Estudio ENSERio – Capítulo Argen�na a cargo de Luciana Esca�, Directora de la
Federación Argen�na de Enfermedades Poco Frecuentes, FADEPOF quien enfa�zó en
la importancia de establecer mesas de dialogo con diferentes actores a fin de
implementar polí�cas publicas para asegurar el acceso efec�vo y con calidad a la
salud de las personas con EERR; y del Estudio ENSERio – Capítulo Colombia por parte
del Dr. Fernando Suárez del Ins�tuto Roosevelt quien resaltó que si bien se han dado
pasos importantes en el diagnós�co se necesita trabajar también en las fases de
tratamiento y pronós�co para cambiar la historia de la enfermedad.

ALIBER	trabaja	para	lograr	una	Definición	Global	

de	Enfermedad	Rara	en	Latinoamérica.
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VIERNES 10 DE FEBRERO DE 2023

Costa	Rica	es	el	país	de	Latinoamérica	que	incluye	a	través	

del	Hospital	Nacional	de	Niños,	más	Enfermedades	Raras	

en	las	pruebas	de	cribado	neonatal	(29	extensibles	a	52)

Una comi�va conformada por Juan Carrión, Presidente de ALIBER,
Jesús Navarro, Vicepresidente de la Alianza, Yessenia Moreira en
representación de La Fundación Nuestro Mundo Cornelia de Lange y
los Representantes Ministeriales invitados al Foro de Alto Nivel,
visitaron en una comi�va especial el Hospital Nacional de Niños Dr.
Carlos Luis Sáenz Herrera, donde les enseñaron los servicios de la
ins�tución en un recorrido guiado y les expusieron su cartera de
servicios.

En	estos	días	de	trabajo,	ALIBER	instó	a	todos	los	representantes	participantes	en	
el	evento	a	reforzar	su	compromiso	para	avanzar	hacia	el	fortalecimiento	de	los	
sistemas	 de	 salud	 para	 las	 Enfermedades	 Raras,	 Poco	 Frecuentes	 y	 de	 Baja	
Prevalencia.
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El Foro de Alto Nivel – X Encuentro Iberoamericano de se despidió con la
mesa llamada Consideraciones sobre el Estado del Arte de las
Enfermedades Raras en Centroamérica y El Caribe: El Camino por
recorrer hacia la implementación de la Resolución de la ONU, la cual fue
moderada por Juan Carrión Tudela, Presidente de ALIBER y consis�ó en el
afinamiento de los puntos del documento de consenso iniciado en la
jornada anterior, por parte de los Representantes de Ministerios de Salud
y los Líderes del Movimiento Asocia�vo presentes en el evento.

De igual manera la comi�va de tuvo la
oportunidad de visitar las instalaciones de la
Caja Costarricense de Seguridad Social
donde después de extender un mensaje de
la Dra. Carolina Darias, Ministra de España,
tuvieron la oportunidad de conocer cuales
son las estrategias que ha �ene diseñadas
dicha en�dad, en pro de favorecer la
atención de la población con Enfermedades
Raras en el país, un espacio de intercambio
donde los asistentes conocieron un poco
más acerca del sistema de salud
costarricense.

La	Caja	Costarricense	de	Seguro	Social,	el	Ministerio	de	

Salud,	el	Hospital	Nacional	de	Niños	y	el	Movimiento	

Asociativo	de	Costa	Rica	trabajan	juntos	para	poner	en	

funcionamiento	un	registro	de	pacientes	con	

Enfermedades	Raras	en	el	país.
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Así mismo, al finalizar la jornada, Juan Carrión condujo un Intercambio de
Experiencias por parte de los ponentes y el público asistente al Foro y con éstas se
construyeron conjuntamente las conclusiones del X Encuentro Iberoamericano de
Enfermedades Raras – ALIBER con lo que tuvo lugar la clausura del evento.

Conforme a lo anterior y para finalizar con broche de oro el Encuentro, con la
retroalimentación de los par�cipantes del Foro se nutrió el documento de consenso
con el que se pretende que las diferentes administraciones y los tomadores de
decisión, tengan una aproximación más precisa a la realidad de las 42 millones de
personas que conviven con una Enfermedad Rara en La�noamérica.

A con�nuación compar�mos el Primer Documento de Consenso impulsado por la
Alianza Iberoamericanade Enfermedades Raras – ALIBER, en el Marco  del  Foro  de .

Como conclusión de los 2 días de intenso trabajo del evento, el documento de 
consenso servirá de ruta para abordar de manera integral la atención del colec�vo 
que convive con una Enfermedad Rara en la región.

Una vez finalizado el documento con los aportes realizados, se les remi�ó a los 
Representantes Ministeriales para que puedan analizarlo junto con los respec�vos 
responsables polí�cos de cada país y hagan aportes al mismo, con el obje�vo de 
mejorarlo y nutrirlo para poder definir una hoja de ruta clara con el fin de 
implementar polí�cas públicas que generen un marco de protección al colec�vo de 
Enfermedades Raras en los diferentes países la�noamericanos.

Alto Nivel - X Encuentro Iberoamericano de Enfermedades Raras



20



21



22



23



24



25



26



27

El	Foro	de	Alto	Nivel	en	Enfermedades	Raras,	celebrado	en	San	José	de	Costa	

Rica	en	el	Marco	del	X	Encuentro	Iberoamericano	de	Enfermedades	Raras,	

Huérfanas	o	Poco	 Frecuentes	 por	 parte	 de	 la	Alianza	 Iberoamericana	de	

Enfermedades	Raras	-	ALIBER,	contó	con	personas	de	21	países	entre	los	cuales	

se	encuentran	Costa	Rica	-país	anfitrión-	Argentina,	Bolivia,	Brasil,	Canadá,	Chile,	

Colombia,	 Ecuador,	 El	 Salvador,	 España,	 Estados	Unidos,	Guatemala,	México,	

Nicaragua,	Panamá,	Paraguay,	Perú,	Portugal,	República	Dominicana,	Uruguay	y	

Venezuela.

Fueron	dos	días	de	trabajo	donde	la	Alianza	trabajó	por	lograr	un	consenso	que	

pusiera	de	relieve	una	serie	de	objetivos	necesarios	para	definir	aspectos	clave	

sobre	el	abordaje	de	las	Enfermedades	Raras	en	las	distintas	áreas	abordadas		

durante	 el	 Foro,	 tales	 como	 diagnóstico	 temprano,	 asistencia	 sanitaria,	

acceso	a	tratamientos	y	conocimiento,	investigación	e	innovación.

ALIBER	es	una	organización	que	agremia	más	de	600	organizaciones	a	través	de	

49	asociados	que	representan	a	17	países	de	Iberoamérica	y	que	tiene	como	

lema:	 Trabajar	 todos	 juntos	 y	 con	 compromiso,	 para	 lograr	 una	 mejor	

atención	para	las	personas	y	familias	con	Enfermedades	Raras.

Dos días para compar�r experiencias, aprender, enseñar, replicar,
potenciar conocimientos,convivir, estrechar lazos de amistad…
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En este orden de ideas ALIBER resalta el patrocinio de La Secretaría
General Iberoamericana, Aecid, Rare Diseases Interna�onal, Pfizer,
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Herrera y La�n America Pa�ents Academy, pues gracias a su
contribución se logró que el Foro de Alto nivel haya sido una
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Más	Información	sobre	ALIBER:

www.aliber.org

@infoaliber

@inforaliber

@inforaliber
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