Grupo de Trabajo Sindrome de Alagille /
ALGSA+

Quiénes somos:

El Grupo de Trabajo de Sindrome de Alagille-ALGS (Espafia) esta
constituido por personas afectadas por esta patologia de habla hispana, el
equipo de profesionales de la Asociacién D’Genes dedicada a trabajar por

la atencion de las necesidades de personas afectadas por enfermedades
raras y la promocion de sus derechos, y la Alianza de Sindrome de
Alagille (ALGSA), organizacion sin fines de lucro que representa a la
comunidad afectada por ALGS en el mundo.

Mision:

“Movilizar recursos, facilitar conexiones, promover la union, el interés y la
investigacion por una cura que inspire, empodere y enriquezca la vida de las
personas afectadas por el Sindrome de Alagille de habla hispana”

Vision:

“Nuestra vision es simple, que como resultado de nuestros esfuerzos y junto a
nuestros aliados mas importantes (médicos, especialistas, investigadores,
industria farmaceéutica e instituciones gubernamentales) nuestros guerreros de
Sindrome de Alagille crezcan y se desarrollen en una comunidad unida y
abundante en apoyo emocional, recursos de facil acceso y esperanza que
reafirme sus vidas.”



GRUPO DE TRABAJO DE SINDROME DE ALAGILLE (ALGS) / ALGSA+

PLAN DE TRABAJO Y GESTION DE GRUPO

Introduccién

El grupo de trabajo de Sindrome de Alagille (Espafia) nace de la necesidad de conformar un grupo de
familias con afectados por ALGS de habla hispana y brindarles apoyo para aumentar su visibilidad y
educar tanto al colectivo de pacientes afectados y sus familias como a profesionales de la salud,
cientificos e investigadores sobre esta patologia con la finalidad de promover el trabajo en red, la
colaboracion y la cooperacion para facilitar las conexiones y movilizar 10os recursos necesarios que
mejoraren su calidad de vida.

Estructura directiva del Grupo de Trabajo:
-Coordinadora / Lider del Grupo de Trabajo: Sandra Beltran.
-Trabajadora social / apoyo: Isabel Sanchez.

-Presidente de D’Genes: Juan Carrion.

-Colaboracion especial, Presidenta de la ALGSA: Roberta Smith.

Estructura del documento y conceptos basicos

A continuacién, presentamos las lineas de trabajo esenciales que conforman el Plan de trabajo de este
grupo para el curso 2020/2021. Esas lineas se expresan en 4 dimensiones basicas que seran
desarrolladas en paralelo y revisadas continuamente durante todo el afio:

1. Elaboracién de ficha SIO/socio/usuario (Base de datos). Estrategia y fase de captacion de pacientes.

2. Fase de acogida: deteccién de necesidades, identificacién de Hospitales de referencia y profesionales
sanitarios que trabajan con la patologia.

3. Comunicacién: informacién a las familias de afectados por ALGS sobre los objetivos de trabajo del
grupo, la importancia de fomentar la participacion activa de los pacientes, las lineas de investigacién
sobre ALGS abiertas actualmente y los servicios de apoyo disponibles y las posibilidades que surgen del
trabajo en red.

4. Sensibilizacion y educacion: divulgacion de informacién sobre ALGS a la comunidad de pacientes y
familiares, a la comunidad de médicos especialistas que atienden a estos pacientes, a la comunidad
cientifica y sociedad civil en general en Espafia. Participacion (on-line y off-line) en congresos de ER y
disefio de Webinars educativos/informativos 0 mesas de trabajo adaptadas a las necesidades de los
afectados.



1. Elaboracion de ficha SlO/socio/usuario

Deberemos contar con una base de datos de socios/usuarios en un expediente custodiado en el
archivador del Centro “Pilar Bernal Jiménez” de Murcia , que contenga toda la informacion de cada
familia con ALGS (necesidades, consentimiento grupo whatssap y en el caso de usuarios de servicios el
resto de documentacion necesaria). En el caso de no ser socio/usuario se registrara igual. Esta fase se
realizara de manera continua durante todo el afio.

1.1. Estrategia y fase de captacion de pacientes

Inicialmente difundimos la noticia de la creacion del GAT Alagille Espana a través de la web de D’Genes
y de las redes sociales donde la Coordinadora del grupo participaba (Whtssap, facebook, instagram). Asi
conseguimos un nimero minimo de 10 participantes y realizamos la primera video llamada del GdT para
presentar a las familias, conocerlas e inspirarlas a participar en el proyecto activamente y a contribuir en
la captacion de mas pacientes.

Las acciones para continuar el proceso de captacion de pacientes afectados por ALGS incluyen ademas:

-Informar a las asociaciones de pacientes que puedan tener miembros afectados por ALGS de la
creacion del GdT para que le informen y animen a participar. En Espafia ANINATH, HEPA, NuPA y
ALCER. Identificar otras asociaciones en paises de habla hispana.

-Informar a los profesionales sanitarios especialistas en los Hospitales de referencia de los pacientes
sobre la creaciéon del GdT y solicitar su colaboracion para informar a la comunidad de pacientes con
ALGS. Inicialmente Hospital Universitario La Paz (Madrid) y Hospital Vall D’Hebrén (Barcelona).

-Informar a los organismos pertenecientes a las sociedades cientificas, institutos de investigacién y
gremio empresarial especializado en enfermedades raras sobre a creacién del este GdT para que
proporcionen informacién acerca de las lineas de investigacién abiertas relacionadas con ALGS y
faciliten la participacion de pacientes y el trabajo en red con los gremios, organizaciones y sociedades
cientificas internacionales que actualmente investigan sobre ALGS o terapias relacionadas. Asi en
Espafia nos referimos a AELMHU, CIBERER, ASEBIO, IIER, IRDIRC, Orphanet y el Registro Nacional
de Enfermedades Raras.

2. Fase de acogida: deteccion de necesidades
Hemos disefiado un protocolo de acogida para familias interesadas en participar en el GdT que incluye:

-Manifestacion expresa del interés de participar completando la autorizacion para formar parte del grupo
e incluirle en el grupo de whatsapp y en la lista de distribucién de emails.

-Completar la entrevista de deteccién de necesidades socio sanitarias de los nuevos miembros. Este
cuestionario de entrevista fue disefiado utilizando como referencia las encuestas utilizadas con esta
finalidad tanto por la ALGSA como por D’'Genes.

-Presentacion de las nuevas familias en las video llamadas que se realicen a fin de que todos los
participantes se conozcan y se favorezca el trabajo en red.

3. Comunicacion

Las actividad del GdT sera siempre planificada y coordinada entre los miembros de la estructura directiva



del mismo en atencion de las necesidades de sus miembros y los objetivos de logro fijados. Asi la
coordinadora y la trabajadora social informaran a los miembros del grupo sobre todo lo relacionado con
el mismo a través de los siguientes medios de comunicacion:

-Redes sociales: whatssap (este grupo estara vigente y funcionara durante todo el afio), facebook, zoom
(video llamadas).

-Websites de D’Genes y ALGSA.
-Lista de distribucién de e-mail para comunicaciones y newsletters.

Inicialmente se fijara una video llamada mensual del GdT con sus miembros para informar de los
avances del grupo con respecto a sus objetivos, revisar resultados y necesidades e identificar cualquier
accion u oportunidad que beneficie al colectivo de ALGS hispano.

A nivel de comunicacién interna el GdT Alagille D’genes generara noticias con informacion relevante
sobre ALGS u otros temas o actividades relacionadas con el GdT, asi como informaciéon de caracter
transversal de comunicaciones de la Asociacion.

4. Sensibilizacién y educacién

Con base en las necesidades detectadas en la fase de acogida de pacientes y familiares afectados por
ALGS el GdT disefiara, adaptarad y divulgara informacion y material educativo (off-line y on-line) sobre
ALGS a la comunidad de pacientes y familiares, a la comunidad de médicos especialistas que atienden a
estos pacientes y a la comunidad cientifica -principal pero no exclusivamente- en Espafa. Utilizaremos
como fuente de informacién los recursos disponibles en la web de ALGSA: ALGS Academy, ALGS
Awareness, ALGS Material, ALGSAndScience,

El trabajo de sensibilizacion y educacién se realizard en coordinacion con la ALGSA a fin de sumar
fuerzas, promover el trabajo en red y apoyar la misma causa para el mismo colectivo. Asi desde el GdT
Alagille Espafia apoyaremos y daremos difusion a las fechas conmemorativas y especiales creadas para
esta comunidad y la comunidad de afectados por enfermedades raras en general, asi como los eventos
(Galas, Simposiums y Congresos) organizados desde ALGSA y D’Genes.

-Alagille Syndrome Awareness Day (Enero 24)

-Dias Mundial de las Enfermedades Raras (Febrero 29)

-Giving tuesday

-Dia Internacional del Donante de 6rganos / Dia Internacional del Trasplante de 6rganos

-VII Congreso Internacional de Enfermedades Raras 2020

Del mismo modo desde el GdT Alagille Espafia organizaremos actividades de sensibilizacion y
educacion (on-line y off-line) adaptadas a las necesidades de los miembros tales como Webinars,
mesas de trabajo o investigacion y replicaremos para la comunidad hispana los conocidos “Hang-outs”
organizados por la ALGSA a fin de que las familias puedan conectar con otros, hacer preguntas



compartir historias y sentirse acompafados.

Adicionalmente crearemos un folleto de presentacion del GdT Alagille Espafia para facilitar en los
Hospitales de Referencia identificados a fin de que los pacientes tengan conocimiento de la existencia
del mismo.



