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La Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras - ALIBER tiene como misién fortalecerse como
red que agrupa mas de 600 organizaciones de pacientes con Enfermedades Raras, presente en 16
paises de Iberoamérica, coordinando acciones para fortalecer el movimiento asociativo, dar
visibilidad a las ER y representar a las personas con Enfermedades Poco Frecuentes de
Iberoamérica ante organismos locales, regionales, nacionales e internacionales, creando un
espacio de colaboracidon conjunta y permanente para compartir conocimientos, experiencias y
buenas practicas en las dreas social, sanitaria, educativay laboral.

Sumado a esto tiene como visidon ser referencia como coalicion que integra y potencia a las
diferentes asociaciones de pacientes con ER de Iberoamérica, en pro de la defensa de los derechos
delos afectadosy sus familias.

Entre sus principales valores organizacionales se encuentran: el Compromiso, la Solidaridad, la
Inclusidn, la Responsabilidad, la Calidad y la Equidad.

Entre los logros de ALIBER se encuentra el conocimiento del movimiento asociativo en
Iberoamérica con la realizacion del primer Estudio del Movimiento Asociativo Enfermedades
Raras en Iberoamérica, basado en describir las caracteristicas de las organizaciones de pacientes
con Enfermedades Raras en Iberoaméricay sus lideres, el Perfil de los fundadores de las entidades
eidentificar las Enfermedades atendidas en la region.

También como un hito histérico en el trabajo de acompanamiento al colectivo de personas y
familias con Enfermedades Raras, Huérfanas o Poco Frecuentes, la Alianza Iberoamericana de
Enfermedades Raras - ALIBER, tuvo la oportunidad de tener representacion a través de su
Presidente, Juan Carrion Tudela, sus Vicepresidentes Regina Prdspero, Jesus Navarro y
Representantes Asociados como Amira Awada del Institutos Vidas Raras y David Sanchez de
Retina Murcia, en la Reunion de Alto Nivel en la ONU sobre ER bajo el lema "Involucrar a Naciones
Unidasy a los Estados miembros para lograr la Cobertura Universal de la Salud para las personas
gue conviven con ER: un plan para no dejar a nadie atras", donde se expuso el trabajo que durante
varios anos lleva realizando junto a entidades como la Federacion Espafola de Enfermedades
Raras - FEDER, EURORDIS, RDI, NGO Comittee y Agrenska con el objetivo de Lograr el
reconocimiento de los derechos de este grupo poblacional y posicionar la atencidn de las éstas
Enfermedades como un desafio global.

Este evento ha sido el escenario propicio para conocer de primera mano la realidad que viven los
pacientes y sus familias en los diferentes paises representados por ALIBER, el trabajo llevado a
cabo en favor de éste colectivoy suempoderamiento.

Como muestra del alcance de las actividades de ALIBER se comparte a continuacién la memoria
técnicadela Reunidnde Alto Nivel sobre Cobertura Universal de Salud, celebrado en Nueva York,
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El Movimiento Asociativo de Enfermedades Raras, Huérfanas o Poco
Frecuentes involucra a Las Naciones Unidas y a los Estados Miembro para
lograr la Cobertura Universal en Salud para las Personas que conviven
con una Enfermedad Rara en el mundo, un plan para no dejar nadie atras.

Nueva York, 21 de septiembre de 2023: Bajo el lema "Involucrar a Naciones Unidas
y a los Estados miembros para lograr la Cobertura Universal de la Salud para
las personas que conviven con ER: un plan para no dejar a nadie atras”, se llevo a
cabo |la Reunion de Alto Nivel en la ONU sobre Enfermedades Raras donde la Alianza
Iberoamericana de Enfermedades Raras - ALIBER tuvo la oportunidad de participar.

ALIBER conto con la participacion de
5 de sus representantes en el
evento, David Sanchez de Retina
Murcia, Jesus Navarro de OMER,
Amira Awada y Regina Préspero del
Instituto Vidas Raras y Juan Carrion,
Presidente de la Alianza, de FEDER y
de D’genes.

Durante su discurso, Juan Carrién puso en valor el
trabajo llevado a cabo por el colectivo, el cual
resalté a través de su intervenciéon que ALIBER
impulsara el cumplimiento de la cobertura
universal en salud en todos los paises de
Latinoamérica; objetivo que forma parte de la hoja
de ruta de la Alianza y de su decalogo de
necesidades.
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El Colectivo de Enfermedades Raras invita a los Estados Miembros de Naciones
Unidas a hacer que la Cobertura Universal de |la Salud sea una realidad para las
Personasy Familias con Enfermedades Poco Frecuentes.

En la Reunidn de Alto Nivel llevada a cabo en la Sede de las Naciones Unidas el 21
de septiembre de 2023, los Estados Miembros de |la ONU se dieron cita para
trabajar en la consecucién de la cobertura sanitaria universal (UHC, por sus siglas
eninglés) parael 2030.

En este espacio de trascendental importancia, la Rare Diseases International - RDI,
Rare Diseases Europe - EURORDIS, |la Federacidn Espanola de Enfermedades Raras -
FEDER, Agrenska y la Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras - ALIBER,
participaron de un evento paralelo formal para hacer hincapié en laimportancia de
incluiralacomunidad de Enfermedades Raras en la UHC.

El Foro llamado "Un plan para no dejar a nadie atras", fue coorganizado por las
Misiones Permanentes de Espaina y Suecia ante la ONU y el Ministerio de Salud
Publica del Estado de Qatar para enfatizar en el mensaje de que la UHC no sera de
verdad universal si no satisface las necesidades de los 300 millones de Personasy
Familias en todo el mundo que viven con una Enfermedad Rara, incluyendo los 30
millones en Europa, los mas de 47 millones en Iberoamérica y los 3 millones en
Espana.
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Espafia, sede de ALIBER, fue uno de los paises que liderd la aprobaciéon de la
Resolucion de la ONU en Enfermedades Raras en 2021 junto a Brasil y Qatar, por
este motivo es de significacion especial la participacién de la Alianza
Iberoamericana de Enfermedades Raras, a través de su Presidente Juan Carridn
Tudela, quien intervino por primera vez ante la Organizacion de las Naciones
Unidas para enfatizar en los retos de las Personas con Enfermedades Raras en todo
el mundo, especialmente en realidades mas dificiles como las que se presentan en
Latinoamérica.

Carrion, que estuvo acompanado por David Sanchez de Retina Murcia, Jesus Navarro
de OMER, Amira Awada y Regina Prdspero del Instituto Vidas Raras, miembros de
ALIBER; resalté la implicacién de Espafia y agradecié la continuidad del
compromiso de dicho pais, el cual se ha hecho tangible una vez mas gracias a la
implicacion de Su Majestad la Reina Letizia Ortiz, junto al Ministro de Sanidad
Espainol, José Manuel Mifiones y la Mision Permanente de Espafia en la ONU que
co-organizo el encuentro.

S.M. Letizia Ortiz

Reina consorte de Espaiia

José Manuel Minones
Ministro de Sanidad de Espania,
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Fue precisamente Su Majestad la Reina Letizia de Espafa quien inaugurd virtualmente el evento
junto a Su Majestad la Reina Silvia de Suecia, seguidas de los discursos de los Ministros de Salud de
Espaiia, Suecia, Qatar, Francia, Malasia, y los representantes de los Ministerios de Salud de Canada
y Brasil, el Ministerio de Asuntos Exteriores de los Emiratos Arabes Unidos y la Comisién Europea;
haciendo énfasis en la necesidad de una accidn mundial para apoyar a las personas con
Enfermedades Raras mediante el intercambio de experiencias, la inversion en investigacion
cientificay la reduccion del impacto econémico de las Enfermedades Poco Frecuentes.
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El compromiso de estos agentes internacionales en la Cobertura Universal de
Salud debe ir mas alla, especialmente desde el punto de vista europeo y espafiol,
motivado por el desarrollo de politicas especificas en Enfermedades Raras como
un Plan de Accion Europeo en éstas enfermedades, tal y como resaltaron Yann Le
Cam, Director de EURORDIS, y el propio Juan Carridn, especialmente en la
actualidad donde se tiene la Presidencia Espainola del Consejo de la Union
Europea.

GOOD HEALTH
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Ir mas alld del acuerdo: Implicar a la Organizacion Mundial de la Salud.

La Organizacion Mundial de la Salud - OMS, el Banco Mundial, la Oficina del Alto Comisionado
de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos - ACNUDH, el Comité de ONG para las
Enfermedades Raras, Agrenska, y la Conferencia de ONG en Relacién Consultiva con las
Naciones Unidas - CONGO; resaltaron la necesidad de apoyar la comunidad de Enfermedades
Raras como parte de sus objetivos de trabajar por los derechos humanos y la sostenibilidad
mundial.

La participacidon global de alto nivel en este Foro demuestra el impulso politico para las
Enfermedades Raras que se haido incrementando desde la Declaracion Politica sobre la UHC
de 2019, |la primera vez que las Enfermedades Poco Frecuentes se incluyeron en una
declaracion de la ONU adoptada por los 193 Estados miembro; seguido por su primera
resolucidn sobre Enfermedades Raras en 2021. Este evento es una prueba mas de que los
Estados Miembro de las Naciones Unidas estan comprometidos de manera colectiva en
apoyar el colectivo Enfermedades Raras con el objetivo de satisfacer sus necesidades.
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El compromiso mundial por las Enfermedades Rasas debe traducirse en medidas inmediatas
en los planos regional y nacional. para las mas de 300 millones de personas que viven con una
Enfermedad Rara en todo el mundo, momento de actuar hacia la Declaracion Politica de la
Cobertura Universal de Salud es ahora.

Por tal motivo, la comunidad internacional instd a los Estados miembros a que movilicen
esfuerzos para proporcionar un marco global para la accién, a través de la adopcidon de una
Resolucién de la Asamblea Mundial de la Salud sobre Enfermedades Raras; ahora es el
momento de impulsar la voluntad politica para mejorar las vidas de las Personas y Familias
gue viven con una Enfermedad Poco Frecuente a través de fondos y recursos adecuados para
garantizar que la Cobertura Universal de Salud realmente no deje a nadie atras como reza el
slogan del Foro.

Necesidades comunes para 300 millones de personas

El objetivo principal es dar respuesta a las necesidades de las Personas y Familias
con Enfermedades Raras o en busca de diagndstico, porque los problemas a los que
se enfrentan requieren soluciones urgentes. El retraso diagnostico supera los 4
afos en Europay se ve agravado en otras partes del mundo como Latinoamérica,
donde supera los 9 afios. Diagndsticos que no llegan por la falta de investigacidon y
por la inequidad en el acceso a las pruebas diagnosticas, compartio Juan Carrion,
resaltando la inminencia de mejorar la realidad del colectivo con Enfermedades
Poco Frecuentes en Iberoamérica.
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Juan Carridn también puso de relieve que existe una ausencia de
medicamentos porque solo el 6% de las miles de enfermedades raras
cuentan con tratamientos y su acceso a ellos es desigual, especialmente
dificil en paises de laregion latinoamericana.

En este orden de ideas, las intervenciones de Su Majestad la Reina Letizia
como del Ministro José Mifiones, mostraron que Espaia ha sido referente
en Enfermedades Raras al contar con su propia Estrategia para éstas
enfermedades, la cual, aunque debe actualizarse, en la ultima década
marco una hoja de ruta clara por medio de la cual se han tenido hitos
especificos como la creacion de la red de Centros, Servicios y Unidades de
Referencia que suman hoy en dia 296, de los cuales 110 forman parte de
las Redes Europeas de Referencia, asi como el impulso del PERTE de Salud
de Vanguardia o IMPaCT vy la Infraestructura de Medicina de Precision
asociadaalaCienciaylaTecnologia.
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Desde la mirada social, actualmente Espaiia estd trabajando en |la atencion integral mediante
la puesta en marcha de la Red Unica, ademds de avanzar en el trabajo de las necesidades de
los pacientes en la prestacion de cuidado a menores afectados por cancer u otras
enfermedades graves, asicomo en laatencidn de ladiscapacidad y dependencia.
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Trasladamos el discurso completo de Juan Carrion Tudela, Presidente de la
Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras - ALIBER en la Reunidn de
Alto Nivel de la ONU bajo el lema "Involucrar a Naciones Unidas y a los
Estados miembros para lograr la Cobertura Universal de la Salud para las
Personas que conviven con ER: un plan para no dejar anadie atras”
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En FEDER, la Federacién Espanola de
Enfermedades Raras, y en ALIBER, la Alianza
Iberoamericana de Enfermedades Raras,
llevamos muchos afios trabajando con EURORDIS,
RDI, NGO Comittee y Agrenska con un objetivo
muy concreto: lograr el reconocimiento de
nuestros derechos y posicionar la atencion de las
enfermedades raras como un desafio global.

Quiero ademas reiterar el papel que ha jugado
Espafia como motor junto con Brasil y Qatar de la
Resolucion dela ONU en Enfermedades Raras.

Unidos, trabajamos por la equidad en el acceso
a los recursos sociales y sanitarios.

Porque los problemas a los que enfrentamos
requieren de soluciones urgentes, ya que de ellas
dependen la vida de 3 millones de personas en
Espafia, 30 millones de europeos y mas de 42
millones en Iberoamérica. En definitiva, 300
millones de personasy familias en todo el mundo.

Porque el retraso diagndstico supera los 4 aifos en Europa y se ve agravado en otros puntos
del mundo como Latinoamérica, donde supera los 9 afios. Diagndsticos que no llegan por la
falta de investigacion y por la inequidad en el acceso a las pruebas diagndsticas.

Porque existe también una ausencia de medicamentos, ya que sélo el 6% de las miles de
enfermedades raras cuentan con tratamientos y de nuevo su acceso es desigual. Su acceso es
desigual y especialmente dificil en segun que regiones, como es el caso de Latinoamérica.




Darle la vuelta a esta realidad es el mismo objetivo que persigue la Agenda
2030.

Especialmente el objetivo 3 de Salud y Bienestar:

* Poniendo fin a las muertes evitables de
menores de 5 afios, ya que el 70% de las
enfermedadesraras aparecen en lainfancia.

* Reduciendo la mortalidad prematura por
enfermedades no transmisibles, como ocurre
con las poco frecuentes que son genéticas vy
cronicas.

* Garantizando el acceso alos medicamentos disponibles.

Espafia en la actualidad gracias al trabajo coordinado de FEDER y el Ministerio de Sanidad, se
ha posicionado como referente en el abordaje de las Enfermedades Raras, respondiendo a las
necesidades globales de las familias y los afectados.

Para alcanzar la Cobertura Sanitaria Universal, Espafia dispone de una Estrategia Nacional, de
un Registro de Enfemerdades Raras, de una Red de Centros de Referencia y Programas
Especializados para la busqueda de Diagndstico — IMPACT, asi como un Proyecto de Atencidn
Integral Coordinado de nuestro colectivo - Red UNICAS.

Es cierto que cada vez mas paises y, en concreto de Latinoamérica, estan posibilitando Ia
Cobertura Universal de la Salud en enfermedades raras. Un ejemplo muy claro de ello es
Colombia, que ha impulsado grandes avances en la regulacion respecto a las enfermedades
raras contemplando a las personas con estas enfermedades como sujetos de especial
proteccion en la Ley de Enfermedades Huérfanas de 2010y en la del Derecho Fundamental a
la Salud. Ademas, Colombia cuenta con su propio Registro Nacional de Enfermedades
Huérfanasy este mismo afio haimpulsado unaley para protegertambién alos cuidadores.

Pero para lograr una Cobertura Universal de la Salud real, el papel de todos es fundamental.
Asi lo estamos demostrando desde el movimiento asociativo que esta trabajando a distintos
niveles, como el histérico europeo o el Iberoamericano que suma ya mas de una década de
experiencia. Gracias a Rare Diseases International por hacer posible la incorporacion de las
enfermedadesraras enlaDeclaracion de la Cobertura Universal de la Salud de 2019.




Y, de manera especial, gracias a Su Majestad la Reina y a la Representacion Permanente de
Espafia por hacer que nuestro pais lidere la transformacion, impulsando junto con Qatar y
Brasilla Resolucion dela ONU en enfermedades raras de 2021.

Resolucidon que ha servido para alcanzar grandes avances, sobre todo en aquellos territorios
donde queda todavia mucho trabajo por hacer.

Hoy, damos un paso mas para que todos estos precedentes permitan trabajar
juntos para garantizar la Cobertura Universal en Salud para todas las personas con
ER en el mundo, impulsando en el aino 2024 una Resolucion de la Organizacion
Mundial dela Salud que permita darrespuesta a esacobertura.
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Therapeutics, por apoyarnos para hacer posible que los Representantes de ALIBER
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gue la participacion de la Alianza y sus Representantes fuese una realidad.




La Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras — ALIBER
agradece el apoyo y patrocinio recibidos para la participacion en este Foro,
lo cual permitié compartir en tan altos estandares con Lideres del Movimiento
que sin duda adquirieron un compromiso con el Colectivo de EERR de la regidn,
para trazar estrategias en investigacion, diagnostico, acceso a medicamentos
huérfanos, educacion y humanizacién de los servicios, a partir de esta accidn
de formacidn y divulgacion.
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