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INTRODUCCIÓN
Las enfermedades raras constituyen un problema 
de salud que afecta aproximadamente a entre       
6 % y el 8 % de la población mundial. De acuerdo 
con los datos de la Organización Mundial1 de 
la Salud (OMS), se estima que en el mundo hay 
400 millones de personas con algún tipo de 
enfermedad rara entre los 7 000 millones de 
habitantes de la tierra2. A pesar de esa definición, 
cada país tiene una forma diferente de analizar 
estadísticamente sus datos y, por ende, de medir 
la cantidad proporcional de su población afectada.

Estados Unidos estima que una de cada 1 500 
personas tiene una enfermedad3 considerada 
rara.  Japón considera que está afectada una 
de cada 2 500 personas. El continente europeo, 
por su parte, se halla entre los dos países antes 
citados, puesto que considera que uno de cada 
2 000 individuos sufre alguna enfermedad rara. 
Asimismo, se estima que en la Unión Europea 
hay unos 30 millones de ciudadanos con alguna 
enfermedad rara. Según la Organización Mundial 
de la Salud, se clasifican como raras aquellas 
enfermedades que afectan hasta un máximo de 
65 personas en cada grupo de 100 000 individuos4. 
Sin embargo, se estima que,si se tiene en cuenta 
el crecimiento de la población, ese número es 
todavía mayor. En Brasil, uno de los principales 
focos de enfermedades raras del mundo, el 
número alcanza los 13 millones de personas 
diagnosticadas con alguna de las 8 000 variantes 
de enfermedades conocidas en este ámbito5. 

Cuando se observan a escala global, las cifras 
son expresivas y preocupantes. Pero el escenario 
puede modificarse mediante acciones del poder 
público y de la sociedad organizada, tal como 
sugiere una investigación de la asociación Amigos 
Múltiples por la Esclerosis (AME), «Radar de los 
Raros, el actual escenario de las enfermedades 
raras en el Congreso Nacional6». El análisis de este 
estudio demuestra la necesidad de crear políticas 
públicas locales de base para las enfermedades 
raras, para lo cual, en este contexto, el poder 
legislativo brasileño tiene un papel relevante.

1 Doenças raras atingem 8 % da população mundial, segundo a 
OMS. Disponible aquí.
2 Doenças Raras em debate no Senado. Disponible aquí.
3 Doenças raras: politicas públicas nacionais e internacionais. 
Disponible aquí.
4 O que são doenças raras? Disponible aquí.
5 No dia Mundial das Doenças Raras, Governo Federal reforça 
ações voltadas à garantia de direitos das pessoas com deficiên-
cia. Disponible aquí.
6 https://amigosmultiplos.org.br/

“Se estima que hay 
400 millones de 
personas con alguna 
enfermedad rara”

https://g1.globo.com/bemestar/noticia/2015/03/doencas-raras-atingem-8-da-populacao-mundial-segundo-oms.html#:~:text=Estima%2Dse%20que%20de%206,possuem%20tratamentos%20que%20ajudam%20bastante
https://www.conass.org.br/doencas-raras-em-debate-no-senado/
https://monografias.brasilescola.uol.com.br/saude/doencas-raras-politicas-publicas-nacionais-e-internacionais.htm
https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/saude-de-a-a-z/d/doencas-raras-1
https://www.gov.br/mdh/pt-br/assuntos/noticias/2022/fevereiro/no-dia-mundial-das-doencas-raras-governo-federal-reforca-acoes-voltadas-a-garantia-de-direitos-das-pessoas-com-deficiencia
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QUÉ DICEN LAS 
CIFRAS 
La investigación retrospectiva de primer orden, 
basada en la base de datos del congreso 
nacional7, y que abarca el periodo comprendido 
entre enero de 2000 a diciembre de 2021, 
muestra que en esos poco más de veinte años, 
los dos órganos legislativos registraron más de 
6 400 propuestas relacionadas con el sector 
sanitario. De ellas, 199 hacían referencia directa 
a las enfermedades raras: 167 en la Cámara 
de los Diputados y 32 en el Senado Federal. 
De esa cifra, solo 8 fueron aprobadas y 159 
están en tramitación. El número referente a las 
enfermedades raras solo representa el 3 % de los 
proyectos de ley sugeridos en el sector8.

A pesar de la baja presentación de propuestas, 
llama la atención el creciente interés de los 
congresistas por el tema. En los primeros cinco 
años del milenio, los diputados y los senadores 
presentaron solo 11 proyectos de ley en 
defensa de las necesidades de los pacientes con 
enfermedades raras, pero a partir del 2016 se 
han registrado 130. El pico se produjo a partir de 
2019, año de creación del Frente Parlamentario 
de Enfermedades Raras en la Cámara de los 
Diputados y de la Subcomisión de Enfermedades 
Raras del Senado Federal, lo que nos hace pensar 
que la información generada en los colegiados ha 
contribuido a mejorar el nivel de conocimiento 
de los parlamentarios sobre los problemas que 
sufren los pacientes de enfermedades raras, lo 
que ha aumentado también el compromiso en 
la búsqueda de soluciones para las cuestiones 
más urgentes y de propuestas de políticas 
más efectivas. De los 199 proyectos de ley 
presentados, 105 se refieren a la creación de 
políticas o programas específicos de atención a 
las enfermedades raras; 81 abordan cuestiones 
tributarias, judicializaciones y derechos de los 
pacientes de enfermedades raras; 8 pretenden 
modificar legislaciones asociadas a la Agencia 
Nacional de Vigilancia Sanitaria (Anvisa), 2 
proponen incentivos o regulan investigaciones 
relacionadas con esas enfermedades; y 3 evalúan 
tecnologías utilizadas en los tratamientos8. Esos 
datos reflejan la necesidad de prestar atención 
urgente a esos pacientes.

CÓMO CAMBIAR EL 
ESCENARIO DE LAS 
ENFERMEDADES 
RARAS EN BRASIL
Según la Asociación Amigos Múltiples de la 
Esclerosis - AME, los órganos legislativos deben 
prestar más atención a las necesidades de los 
pacientes de enfermedades raras para cambiar 
el escenario actual, incluyendo:

ACCESO ADECUADO A LA SALUD 
Muchos pacientes aquejados por estas 
morbilidades graves y raras no disfrutan de 
un acceso adecuado a la salud y a la asistencia 
médica debido a la falta de políticas públicas 
estructuradas.

NECESIDAD DE QUE EL CONGRESO NACIONAL 
SEA MÁS ACTIVO 
El congreso nacional desempeña un papel 
fundamental en la formulación de políticas 
públicas de salud y en la estimulación de los 
debates en torno a las cuestiones que implican 
las enfermedades raras.

ESCENARIO COMPLEJO 
El escenario de las enfermedades raras 
es preocupante en Brasil. Son pocas las 
enfermedades raras que cuentan con un 
protocolo clínico de directrices terapéuticas 
(PCDT) realmente efectivo. Además, por mucho 
que los movimientos de concienciación sobre 
esas enfermedades hayan ganado terreno en 
la sociedad, todavía existe un desconocimiento 
significativo de la población, principalmente 
en relación con las enfermedades huérfanas. 
En este contexto, existe la necesidad de 
implementar acciones del poder público y de la 
sociedad organizada a fin de viabilizar políticas 
públicas estructuradas para las enfermedades 
raras, permitiendo el acceso real a la salud y la 
mejora de la calidad de vida de los aquejados 
por estas enfermedades.

AMPLIACIÓN DE POLÍTICAS PÚBLICAS 
Compete a los órganos legislativos ampliar la 
formulación de políticas públicas de salud y 
estimular los debates en torno a las cuestiones 
que implican las enfermedades raras.
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7Dados Abertos. Disponible aquí.
8O atual cenário das doenças raras no Congresso Nacional. 
Disponible aquí.

https://www12.senado.leg.br/dados-abertos
https://muitossomosraros.com.br/wp-content/uploads/2022/03/radar-dos-raros-o-atual-cenario-das-doencas-raras-no-congresso-nacional.pdf
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COMPROMISO SOCIAL 
La fibrosis quística, por ejemplo, puede 
considerarse una referencia positiva y un espejo 
para formular políticas públicas que respondan 
a las necesidades de los casi 13 millones 
de brasileños afectados por algún tipo de 
enfermedad rara.

DECISIÓN HISTÓRICA
                                                                                   
En diciembre de 2021, en una decisión histórica, 
la Asamblea General de las Naciones Unidas 
adoptó formalmente la resolución titulada 
Afrontando los retos de las personas que viven con 
una enfermedad rara y sus familias10. Ahora, los 
193 Estados miembros de la ONU instan a todos 
los países del mundo a reforzar sus sistemas de 
salud, especialmente en términos de atención 
primaria, para ofrecer un acceso universal a una 
amplia gama de servicios que sean seguros, de 
calidad, accesibles, disponibles e integrados desde 
el punto de vista clínico y financiero. 

Al tomar esta resolución, la ONU refuerza y 
establece los temas para que los países, entre 
ellos Brasil, los incorporen y procedan a la 
toma de decisiones. A nivel local, el Gobierno 
Federal lanzó en marzo de 2022 la guía del 
Sistema Único de Salud (SUS) para personas 
con enfermedades raras11. Según el Ministerio 
de Sanidad, además de plantear los principales 
síntomas y señales de alerta que pueden 
indicar la existencia de una enfermedad 
rara, el documento facilita información sobre 
tratamientos multidisciplinares y consejos para 
llevar una vida más saludable. En la guía se 
registrará información sobre atención en los 
servicios de salud, de educación y de asistencia 
multidisciplinar, y servirá para seguir al paciente 
durante toda su vida.

Asimismo, el Gobierno Federal, según la Agencia 
Brasil, ha implementado la Línea de Cuidado para 
personas con enfermedades raras, un importante 
instrumento de apoyo a las Redes de Atención 
Sanitaria primaria y especializada, con el objetivo 
de ordenar el flujo asistencial, además de integrar 
y articular todos los puntos de atención12. La 
iniciativa establece las intervenciones que deben 
realizarse en cada punto de atención, implicando 
la promoción, la prevención, el tratamiento, 
la rehabilitación y los cuidados continuados, 
conforme a la necesidad de cada caso.

De esa forma, será posible seguir el ingreso 
de personas con enfermedades raras en los 
servicios de salud, analizar señales de alerta 
para el diagnóstico, dar orientaciones acerca del 
tratamiento, atender las principales necesidades 

10 No Brasil, assistência à essa população ainda está longe de 
ser a ideal. Disponible aquí
11 Governo lança caderneta do SUS para pessoas com doenças 
raras. Disponible aquí.
12 Governo lança caderneta do SUS para pessoas com doenças 
raras. Disponible aquí.

https://cdd.org.br/noticia/cronicos/resolucao-da-onu-convoca-paises-a-oferecer-atendimento-universal-a-pacientes-com-doencas-raras/
https://bvsms.saude.gov.br/14-3-governo-lanca-caderneta-do-sus-para-pessoas-com-doencas-raras/
https://bvsms.saude.gov.br/14-3-governo-lanca-caderneta-do-sus-para-pessoas-com-doencas-raras/
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individuales, promover la calidad de vida y 
ofrecer atención continuada. La atención es 
multidisciplinar e interdisciplinar, e implica a 
todos los niveles de atención sanitaria, siendo la 
Atención Sanitaria Primaria la puerta prioritaria 
de entrada al SUS. El ministro de Sanidad en 
funciones, Marcelo Queiroga, ha afirmado que el 
ministerio ha invertido, desde 2019, unos 3 800 
millones de reales en recursos para atender, a 
pacientes con enfermedades raras en el Sistema 
Único de Salud.13

13 Governo lança caderneta do SUS para pessoas com doenças 
raras. Disponible aquí

Se advierten otros avances importantes. Es el caso 
de la Ley n.º 14 154, que en el 2021 amplió de 6 
a 50 el número de enfermedades identificadas 
por la Prueba del Talón ofrecida por el SUS. 
Fue igualmente importante la publicación, en 
enero de 2014, de la orden ministerial n.º 199 
que, en líneas generales, «Establece la Política 
Nacional de Atención Integral a las Personas con 
Enfermedades Raras, aprueba las Directrices 
para la Atención Integral a las Personas con 
Enfermedades Raras en el marco del Sistema 
Único de Salud y establece incentivos financieros 
de costeo14».  

El hecho de que Brasil no dispusiera hasta 
2014 de una política oficial específica para las 
enfermedades raras no significa que los pacientes 
no recibiesen cuidados y tratamiento. Tal como 
informa el Brasil Escola, los medicamentos 
acaban llegando hasta ellos, en su mayoría por 
vía judicial. Y el SUS, de una manera u otra, 
atiende a esas personas. Sin embargo, lo hace 
de forma fragmentada, sin planificación, con un 
gran derroche de recursos públicos y posibles 
perjuicios para los pacientes. Incluso con tantas 
dificultades, los pacientes, en colaboración con 
grandes organizaciones y asociaciones, han 
buscado ayuda acuciante en lo referente a las 
enfermedades raras. 

                                                                                                                                                        

14 Diário oficial da união. Disponible aquí
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“El ministerio ha 
invertido, desde 
2019, unos 3 800 
millones de reales en 
recursos para atender 
a pacientes con 
enfermedades raras 
en el Sistema Único 
de Salud”

https://agenciabrasil.ebc.com.br/saude/noticia/2022-03/governo-lanca-caderneta-do-sus-para-pessoas-com-doencas-raras
https://www.in.gov.br/en/web/dou/-/lei-n-14.154-de-26-de-maio-de-2021-322209993
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¿Pero qué tiene en común la Ley n.° 14 154 y 
la orden ministerial n.° 199? Para Gustavo San 
Martin, director ejecutivo de la AME, ninguna 
consigue atender de forma holística al paciente, 
puesto que no basta con diagnosticar: hay 
que tratar. Y también, en el caso de la orden 
ministerial n.º 199, falta que la atención sea 
integral en la práctica. 

Sin embargo, acciones como la uniformización 
de la prueba del talón, el acceso a las pruebas 
genéticas, el diagnóstico precoz y el tratamiento 
con visión multidisciplinar son medidas que 
pueden reducir el impacto en la rutina del 
paciente y mejorar su calidad de vida. 

Se cree que acciones como esas contribuyen a 
dar visibilidad y voz a las personas que viven 
con enfermedades raras, lo que posibilita una 
mayor promoción de políticas públicas de salud 
en todo Brasil.

Desde el punto de vista de la industria, las 
enfermedades raras siguen siendo las grandes 
olvidadas en Brasil. Para Edson Paixão, director 
general de Ultragenyx, son pocos los pacientes 
de enfermedades raras que tienen ni siquiera 
un tratamiento multidisciplinar ni condiciones 
de hacer el diagnóstico, cuyo tiempo medio 
se ha reducido de diez a seis años. Aunque 
se ha constatado esa mejoría, todavía no es 
lo ideal para evitar un posible deterioro y, en 
consecuencia, una alteración grave.

Dentro del universo de clasificación y derivación, 
los pediatras no están capacitados para guiar 
a un paciente con una enfermedad rara y 
tampoco para interpretar el diagnóstico. Es algo 
recurrente y que contribuye a que el individuo 
se sienta más perdido si cabe en el sistema, que 
presenta fallos considerables en toda la red. 
De acuerdo con Paixão, ese problema visible 
para la persona que padece una enfermedad 
rara implica la búsqueda del paciente de las 
asociaciones y las redes de apoyo.

MI ENFERMEDAD 
RARA ES DIFERENTE 
DE LA TUYA
Las enfermedades raras se caracterizan por 
condiciones de salud generalmente crónicas, y de 
baja prevalencia en la población. La mayoría, cerca 
del 80 %, son genéticas, pero también existen 
las que están desencadenas por infecciones 
bacterianas, virus y alergias15.

Aunque las enfermedades son raras, los pacientes 
que sufren estas patologías son muchos. Y ese 
número todavía puede crecer. No es infrecuente, 
pues, tener una enfermedad rara, y las familias 
de los pacientes de esta categoría de enfermedad 
se ven afectados directa o indirectamente en 
todos los aspectos por ella. Partiendo de esa 
base, también es «raro» encontrar alguna familia, 
o incluso algún conocido, que no se haya visto 
afectado de alguna manera por una enfermedad 
rara.

La esperanza de vida de una persona afectada es 
menor que en una persona sana. Sin embargo, la 
esperanza de vida de un paciente diagnosticado 
con esclerosis múltiple, por ejemplo, es diferente 
de un individuo que tenga acondroplasia. Existen 
enfermedades raras que implican la muerte del 
paciente en el momento de su nacimiento, son 
degenerativas y fatales. Además, mi enfermedad 
rara es diferente de la tuya, lo que hace necesario 
un diagnóstico y el acceso al tratamiento 
personalizados.

Al margen de la rareza de la persona, es de gran 
relevancia, tanto en el ámbito nacional como 
internacional, concienciar de estas enfermedades 
sumamente específicas y de difícil diagnóstico. 

Estas enfermedades están presentes de norte 
a sur del país. El recuento de pacientes únicos 
por región, de acuerdo con una cuantificación 
solicitada por LLYC y realizada por IQVIA16, es el 
siguiente:

15 https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/saude-de-a-a-z/d/
doencas-raras-
16 https://www.iqvia.com/
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•	 Centro: 12 882 pacientes con enfermedades 
raras.  

•	 Noroeste: 33 734 pacientes con enfermedades 
raras.

•	 Norte: 6 192 pacientes con enfermedades 
raras.

•	 Sudeste: 78 124 pacientes con enfermedades 
raras.

•	 Sur: 25 887 pacientes con enfermedades 
raras.

Como se ve, el número de diagnósticos confirmado 
en la región Sudeste es considerablemente mayor 
que el de las restantes áreas brasileñas. Esas 
diferencias de acceso al diagnóstico y tratamiento 
multidisciplinar reflejan un posible fallo en el 
número de pacientes con enfermedades raras 
contabilizados en la región, así como de la 
concienciación y conocimiento profesional y, de la 
población.

Las acciones estructurales para organizar la 
línea de cuidado de las enfermedades raras y la 
habilitación de Centros de Referencia para las 
enfermedades raras conducen a la senda de la 
uniformización del tratamiento. Actualmente, 
el Ministerio de Sanidad cuenta con 17 centros 
habilitados y especializados para atención 
enfermedades raras, distribuidos en diferentes 
unidades federativas de Brasil, siendo 3 en el 
Centro, 5 en el Noreste, 6 en el Sudeste y 3 en 
el Sur17. Ese número todavía es insuficiente 
para atender la demanda de posibles pacientes. 
Entretanto, las enfermedades raras suponen 
una gran responsabilidad para el SUS, ya que 
representan gastos cada vez más elevados. Por 
lo tanto, existe una confrontación entre el acceso 
universal a la salud y la capacidad presupuestaria 
de las entidades públicas. Según la información 
del Ministerio de Sanidad, el gasto en demandas 
judiciales ha pasado de 139,6 millones de reales, 
en 2010, a 1 200 millones de reales, en 2015, lo que 
tiene que ver en gran medida con demandas por 
enfermedades raras18.

NO TAN RARO
Según la investigación «Enfermedades Raras 
en Brasil - diagnóstico, causas y tratamiento 
desde la perspectiva de la población», realizada 
por el IBOPE Inteligencia, solo tres de cada 
diez brasileños desconocen qué son las 
enfermedades raras19. La concienciación y las 
campañas sobre el tema han hecho que la 
población las conozca cada vez más.

Lo raro ya no es raro, sobre todo cuando 
apostamos por la teoría de los 6 grados de 
separación, según la cual: «entre una persona 
determinada y cualquier otra en el mundo, por 
más distante que esté, existe un vínculo que 
puede recorrerse pasando por un máximo de 6 
conocidos20». Según este supuesto, las personas 
están interconectadas por un número pequeño 
de conexiones. Por eso las enfermedades raras 
ya no son tan raras.

Degenerativas, crónicas, progresivas e 
incapacitantes, gran parte de las enfermedades 
raras todavía no tienen cura y pueden incluso 
llevar al paciente a la muerte. El conocimiento es 
esencial para transformar ese escenario. A través 
del diagnóstico y del tratamiento multidisciplinar 
precoz, capaces de aliviar síntomas y mejorar 
la calidad de vida del paciente, es posible evitar 
o retrasar el deterioro de las funciones del 
organismo. Para eso, es necesario combatir otro 
gran problema, además de las políticas públicas, 
detectado al afrontar las enfermedades raras: la 
desinformación. Por eso compartir conocimiento 
significa mitigar el sufrimiento del paciente.

19 Día mundial das doenças raras: três a cada dez pessoas des-
conhecem as enfermidades no brasil. Disponible aquí.
20 O que é a teoria dos seis graus de separação? Disponible aquí.

17 O que são doenças raras? Disponible aquí.
18 O tratamento de doenças raras no Brasil: a judicialização e o 
Complexo Econômico-Industrial da Saúde. Disponible aquí.

“Solo tres de cada
diez brasileños 
desconocen qué son 
las enfermedades 
raras”

https://www.pfizer.com.br/dia-mundial-das-doencas-raras-tres-cada-dez-pessoas-desconhecem-enfermidades-no-brasil#:~:text=De%20acordo%20com%20a%20pesquisa,que%20são%20as%20doenças%20raras.
https://super.abril.com.br/mundo-estranho/o-que-e-a-teoria-dos-seis-graus-de-separacao/
https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/saude-de-a-a-z/d/doencas-raras-1
https://www.scielo.br/j/sdeb/a/mXGmKSStDTdFWw7q7GWkCNx/?lang=pt
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Las personas con enfermedades raras no siempre 
tienen visibilidad. Para Gustavo San Martin, de 
AME, el poder de las redes sociales ha creado el 
escenario perfecto para que la información se 
convierta en movilización social y activismo digital. 
De esta manera, han surgido las primeras grandes 
campañas para luchar contra la invisibilidad de 
la enfermedad y de la persona en la sociedad. 
Familiares y asociaciones de pacientes han 
pasado a exponer el día a día de la persona con 
una enfermedad rara, así como sus desafíos y 
manifestaciones clínicas, en las redes sociales.

Las enfermedades raras siguen siendo raras 
como patologías, pero cada vez más están 
dejando de ser desconocidas para la sociedad 
en su conjunto. No es tan raro oír hablar de 
las personas con enfermedades raras, que 
abandonarán ese calificativo cuando más de 65 
individuos de cada 100 000 habitantes tengan el 
diagnóstico y, principalmente, cuando las políticas 
públicas mitiguen los desafíos del día a día con la 
enfermedad.

Entretanto, la comunicación es la principal 
aliada en el cambio de ese escenario, y abre un 
camino favorable para viabilizar tratamientos y 
fomentar políticas públicas efectivas mediante 
la concienciación, la sensibilización, la relación 
y el intercambio de información con los 
encargados de tomar decisiones. Con el desafío 
de promover una concienciación real sobre las 
enfermedades raras y colmar las necesidades de 
los pacientes en diferentes países, las iniciativas 
de comunicación en salud e incidencia política 
son las líneas que conducen y vertebran todos los 
frentes implicados en la causa.

Para ello, es necesario desarrollar una serie de 
acciones y procedimientos. En la práctica, la 
comunicación desempeña un papel fundamental 
para implicar a los interesados estratégicos y crea 
un ambiente propicio que permita la movilización 
por una causa de salud. La comunicación tiene el 
poder de cambiar las enfermedades raras.
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AUTORES
Javier Marín. Director Senior Healthcare LLYC Américas.
Javier Marín es un profesional de la comunicación y asuntos
públicos con experiencia en los sectores público y privado y con
más de 20 años de experiencia en empresas farmacéuticas,
biotecnológicas y de ciencias de la vida. A lo largo de su carrera ha
desarrollado campañas de comunicación social para prevención y
cuidado para la salud para el gobierno de México; comunicación
corporativa, asuntos gubernamentales, comunicación interna, de
marketing, digital y responsabilidad social corporativa, además de
programas de relación con grupos de pacientes a nivel local en
México, a nivel Latinoamérica y a nivel global en empresas como
Merck & Co. (MSD) y Johnson & Johnson.

jmarin@llorenteycuenca.com

 Enfermedades Raras: más información para la movilización social

Georgina Rosell. Socia y Directora Senior Health LLYC Europa. 
Más de 15 años asesorando a la industria farmacéutica en 
sus retos de transformación cultural, reputación e innovación 
entre las que se cuentan 7 de las 10 principales compañías de 
la industria farmacéutica del Monitor de Reputación Sanitaria 
MERCO 2020. Gina Rosell es también experta en el sector socio 
sanitario, hospitalario, residencial y médico científico, ámbito en 
el que cuenta con gran capacidad relacional a nivel institucional y 
del tercer sector. Su formación como Politóloga especializada en 
relaciones internacionales y Máster en Dirección de Comunicación 
y Sostenibilidad le brinda un enfoque de amplia dimensión en 
los desafíos de las organizaciones con resultados premiados 
internacionalmente por su amplio impacto, sensibilidad y 
creatividad. Georgina lleva más de diez años en la firma, de la que 
es Socia, Directora Senior y es líder del área de comunicación de 
salud a nivel europeo.

grosell@llorenteycuenca.com

Giuliana Gregori. Directora de Healthcare y Advocacy en LLYC 
Brasil. Profesional de las relaciones públicas con más de 18 
años de experiencia en comunicación sanitaria, Giuliana está 
especializada en asesoría de prensa, Market Access, comunicación 
interna, mediación de conflictos corporativos y gestión de crisis, 
actuando activamente en importantes causas sanitarias del país. 
Ha prestado servicios de consultoría a Sanofi-Aventis, Bayer, 
Novo Nordisk, Biogen Idec, MSD, Merck, Roche, Baxter Hospitalar, 
Guerbet, Nycomed, MED-EL, Libbs y Novartis. También ha 
trabajado como consultora de comunicación en el Hospital Alemão 
Oswaldo Cruz y ha coordinado el área de comunicación interna de 
UnitedHealth Group para hospitales. En LLYC, es responsable del 
seguimiento estratégico de todos los clientes de Salud.

ggregori@llorenteycuenca.com

https://mx.linkedin.com/in/javier-marin-076294 
https://twitter.com/javmarin
https://es.linkedin.com/in/georginarosellcatasus
https://twitter.com/GeorginaRosell?ref_src=twsrc%5Egoogle%7Ctwcamp%5Eserp%7Ctwgr%5Eauthor
https://br.linkedin.com/in/giugregori
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DIRECCIÓN 
CORPORATIVA

José Antonio Llorente
Socio Fundador y Presidente

jallorente@llorenteycuenca.com

Alejandro Romero
Socio y CEO Américas

aromero@llorenteycuenca.com

Adolfo Corujo
Socio y Chief Strategy and Innovation 
Officer

acorujo@llorenteycuenca.com

Luis Miguel Peña
Socio y Chief Talent Officer

lmpena@llorenteycuenca.com

Juan Carlos Gozzer
Socio y COO América Latina

jcgozzer@llorenteycuenca.com

Marta Guisasola
Socia y Chief Financial Officer

mguisasola@llorenteycuenca.com

Albert Medrán
Director Corporativo

amedran@llorenteycuenca.com

Juan Pablo Ocaña
Director de Legal & Compliance

jpocana@llorenteycuenca.com

Daniel Fernández Trejo
Chief Technology Officer

dfernandez@llorenteycuenca.com 

José Luis Di Girolamo
Socio y Global Controller

jldgirolamo@llorenteycuenca.com

Antonieta Mendoza de López
Vicepresidenta de Advocacy 
LatAm

amendozalopez@llorenteycuenca.com

ESPAÑA Y PORTUGAL

Luisa García
Socia y CEO

lgarcia@llorenteycuenca.com

Arturo Pinedo
Socio y Chief Client Officer

apinedo@llorenteycuenca.com

Barcelona

María Cura
Socia y Directora General

mcura@llorenteycuenca.com

Óscar Iniesta
Socio y Director Senior

oiniesta@llorenteycuenca.com

Gina Rosell
Socia y Directora Senior

grosell@llorenteycuenca.com

Muntaner, 240-242, 1º-1ª
08021 Barcelona

Tel. +34 93 217 22 17

Madrid

Jorge López Zafra
Socio y Director General

jlopez@llorenteycuenca.com 

Joan Navarro
Socio y Vicepresidente  
Asuntos Públicos

jnavarro@llorenteycuenca.com

Amalio Moratalla
Socio y Director Senior 
Deporte y Estrategia de Negocio

amoratalla@llorenteycuenca.com

Iván Pino
Socio y Director Senior Crisis y  
Riesgos

ipino@llorenteycuenca.com

Lagasca, 88 - planta 3
28001 Madrid
Tel. +34 91 563 77 22 

Lisboa

Tiago Vidal
Socio y Director General

tvidal@llorenteycuenca.com

Avenida da Liberdade nº225, 5º Esq.
1250-142 Lisboa

Tel. + 351 21 923 97 00

Madrid 

Jesús Moradillo
CEO

jesus@apachedigital.io

Luis Manuel Núñez
Director General US

luis@apachedigital.io

David Martín
Director General LATAM

david@apachedigital.io

Arturo Soria 97A, Planta 1
28027 Madrid
Tel. +34 911 37 57 92

Madrid

Marta Aguirrezabal
Socia Fundadora y Directora Ejecutiva

marta.aguirrezabal@chinamadrid.com

Pedro Calderón
Socio Fundador y Director Ejecutivo

pedro.calderon@chinamadrid.com

Rafa Antón
Socio Fundador y Director Creativo y 
de Estrategia

rafa.anton@chinamadrid.com

Velázquez, 94
28006 Madrid
Tel. +34 913 506 508

ESTADOS UNIDOS

Alejandro Romero
Socio y CEO Américas

aromero@llorenteycuenca.com

Juan Felipe Muñoz
CEO Estados Unidos

fmunoz@llorenteycuenca.com

Erich de la Fuente
Chairman 

edelafuente@llorenteycuenca.com

Javier Marín
Director Senior Healthcare Américas

jmarin@llorenteycuenca.com

Miami

Dario Alvarez
Director Ejecutivo

dalvarez@llorenteycuenca.com

600 Brickell Avenue
Suite 2125
Miami, FL 33131

Tel. +1 786 590 1000

Nueva York

Juan Felipe Muñoz
CEO Estados Unidos

fmunoz@llorenteycuenca.com

3 Columbus Circle
9th Floor
New York, NY 10019
United States

Tel. +1 646 805 2000

Washington DC

Francisco Márquez Lara
Director

fmarquez@llorenteycuenca.com

1025 F st NW 9th Floor
Washington DC 20004
United States

Tel. +1 202 295 0178

REGIÓN NORTE

David G. Natal
Socio y Director General Regional

dgonzalezn@llorenteycuenca.com 

Javier Rosado
Socio y Chief Client Officer Américas

jrosado@llorenteycuenca.com

Ciudad de México

Mauricio Carrandi
Director General

mcarrandi@llorenteycuenca.com

Av. Paseo de la Reforma 412
Piso 14. Colonia Juárez 
Alcaldía Cuauhtémoc
CP 06600, Ciudad de México

Tel. +52 55 5257 1084

Javier Marín
Director Senior Healthcare Américas

jmarin@llorenteycuenca.com

Panamá

Manuel Domínguez
Director General

mdominguez@llorenteycuenca.com

Sortis Business Tower 
Piso 9, Calle 57
Obarrio - Panamá

Tel. +507 206 5200

Santo Domingo

Iban Campo
Director General

icampo@llorenteycuenca.com

Av. Abraham Lincoln 1069 
Torre Ejecutiva Sonora, planta 7 
Suite 702

Tel. +1 809 6161975

San José

Pablo Duncan - Linch
Socio Director
CLC Comunicación | Afiliada LLYC

pduncan@clcglobal.cr

Del Banco General 350 metros oeste 
Trejos Montealegre, Escazú 
San José

Tel. +506 228 93240

Ciudad de México

Federico Isuani
Co Founder

federico.isuani@beso.agency

José Beker
Co Founder

jose.beker@beso.agency

Av. Santa Fe 505, Piso 15, 
Lomas de Santa Fe
CDMX 01219
Tel. +52 55 4000 8100

REGIÓN ANDINA

María Esteve
Socia y Directora General Regional

mesteve@llorenteycuenca.com

Bogotá

Marcela Arango
Directora General

marango@llorenteycuenca.com

Av. Calle 82 # 9-65 Piso 4
Bogotá D.C. – Colombia

Tel. +57 1 7438000 

Lima

Gonzalo Carranza
Socio y Director General

gcarranza@llorenteycuenca.com

Av. Andrés Reyes 420, piso 7 
San Isidro

Tel. +51 1 2229491

Quito

Carlos Llanos
Socio y Director General

cllanos@llorenteycuenca.com

Avda. 12 de Octubre N24-528 y 
Cordero – Edificio World Trade 
Center – Torre B - piso 11

Tel. +593 2 2565820

REGIÓN SUR

Mariano Vila
Socio y Director General Regional

mvila@llorenteycuenca.com

São Paulo

Thyago Mathias
Director General

tmathias@llorenteycuenca.com

Rua Oscar Freire, 379, Cj 111 
Cerqueira César SP - 01426-001 

Tel. +55 11 3060 3390

Río de Janeiro

Thyago Mathias
Director General

tmathias@llorenteycuenca.com

Rua Almirante Barroso, 81
34º andar, CEP 20031-916 
Rio de Janeiro

Tel. +55 21 3797 6400

Buenos Aires

María Eugenia Vargas
Directora General

mevargas@llorenteycuenca.com

Av. Corrientes 222, piso 8 
C1043AAP 

Tel. +54 11 5556 0700

Santiago de Chile

Marcos Sepúlveda
Director General

msepulveda@llorenteycuenca.com

Avda. Pdte. Kennedy 4.700 Piso 5,
Vitacura
Santiago

Tel. +56 22 207 32 00
Tel. +562 2 245 0924

Buenos Aires

Rodrigo Gorosterrazú
Director General Creativo

rodrigo.gorosterrazu@beso.agency

El Salvador 5635, Buenos Aires
CP. 1414 BQE, Argentina
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IDEAS es el Centro de Liderazgo a través del 
Conocimiento de LLYC.
 
Porque asistimos a un nuevo guión 
macroeconómico y social. Y la comunicación no 
queda atrás. Avanza.
 
IDEAS LLYC es una combinación global de relación 
e intercambio de conocimiento que identifica, 
enfoca y transmite los nuevos paradigmas de la 
sociedad y tendencias de comunicación, desde un 
posicionamiento independiente.
 
Porque la realidad no es blanca o negra, existe 
IDEAS LLYC.

ideas.llorenteycuenca.com
www.revista-uno.com
Podcast Diálogos LLYC

EXPLORAR. INSPIRAR.

https://open.spotify.com/show/3kBk8TvsKnZWZqCgLAg9c7

