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En el 2024, unamos
nuestras voces por
las Enfermedades raras / 
Enfermedades poco 
frecuentes.

7,000 enfermedades raras
afectan a 300 millones de 
personas en todo el mundo.



Resultados 2023 –
Campaña ER/EPOF



Campaña 2023

Promovimos IG 
Live para relevar
la perspectiva de 
los padres en el
camino de 
acompañamient
o de sus hijos
con ER/EPF.
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Campaña 2024| Propuesta

Objetivo
En esta edición, queremos dar voz a las personas que se enfrentan a la ER/EPOC 
junto a su pareja. El objetivo es dar visibilidad a las necesidades de los cuidadores 
en el momento de recibir el diagnóstico (impacto emocional y manejo, aceptación 
de la enfermedad, pronóstico, búsqueda de grupos de apoyo, derivación y 
pertenencia, cambios de hábitos/estilos de vida, etc.).

1ª Actividad:

Participantes IG Live
Modera: Dayana Lago, paciente con FQ y psicóloga con más de 10 años de 
experiencia en Colombia.
Testimonios:
*Alfons Viñuela, paciente con enfermedad Alfa-1 y su pareja en España.
*Jennifer McDonald, paciente con enfermedad Alfa-1 y su pareja en México.
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2da Actividad:

Focus group: Capturar información relevante desde la perspectiva del paciente y 
del cuidador, en todas las fases, desde el diagnóstico hasta el acceso al 
tratamiento, el manejo de la enfermedad en todos los aspectos. Esta información 
puede ser preparada posteriormente para acciones clave, programas y un mejor 
apoyo a los pacientes y sus parejas o familias.

Participantes:

• 3 parejas con Alfa-1, Fibrosis quística e 
Hipertensión Pulmonar 

• 2 cuidadores y su familiar con 
enfermedad rara.

• Total: 10 personas + 1 moderador + 1 
asistente.
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Fechas:
Jueves 29/2 – 20:00hs (CET)
Viernes 15/3 – 17:00hs (CET)

Modalidar:
• Instagram (Live)
• Teams (Reunión online)

Alianzas
• Aliber
• FEDER
• Fundación Fiquires

• Fundación Ayúdanos a 
Respirar

• Fundación Alfa-1
• Respira e Inspira
• Live Breathe Smile
• LHL
• SLHP

Alianzas internacionales:

EURORDIS, WRD, NORD, 

Alpha-1 Global, Alpha-1 

Foundation.
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Dayana Lago

Dina Grajales

Jennifer Mcdonald

Alfons Viñuela

Paciente diagnosticado 
de Fibrosis Quística. 
Tiene 34 años.

Defensor del paciente y 

paciente de Alfa-1 durante 

12 años.

Paciente diagnosticado 
con Alfa-1 y EPOC. Tiene 
67 años.

Defensora del Paciente y 

paciente con Hipertensión 

Pulmonar durante 14 

años.
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