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Lic. Ugo, FlorenciaPSICÓLOGA



MISIÓN
Educar, fortalecer y empoderar a los pacientes
promoviendo acciones y actividades de difusión,
concientización y defensa de los derechos de los
pacientes con IDP, con el fin de mejorar su calidad de
vida

VISIÓN
Representar la voz de los pacientes con IDP,
trabajando activamente para que las IDP sean
reconocidas por el sistema de salud y que los
afectados puedan acceder a un diagnóstico correcto
y precoz, a tratamientos y estudios adecuados
logrando una inclusión social con igualdad de
oportunidades. Todo esto favorecerá en una mejor
calidad de vida para el paciente y su familia.



PARTICIPACIÓN
ACTIVA

AAPIDP participa activamente en diferentes
mesas y grupos de trabajo a nivel nacional,
regional e internacional.

Miembro fundador de la Federación
Argentina de Enfermedades poco
Frecuentes- FADEPOF

Miembro de International Patient
Organization for Primary
Immunodeficiencies- IPOPI, desde 2006

Integrante de la Red Apta del Ministerio de
Ciencia y Tecnología e Innovación
Productiva de la Nación

Miembro fundador del movimiento
#Consecuencias

Miembro del Grupo Ideal, para
organizaciones de IPOPI de Latinoamérica



La Sra. Roberta Anido se desempeña como:

Presidente de la Federación Argentina de
Enfermedades Poco Frecuentes-
FADEPOF- desde Mayo 2020       

Miembro de la Junta Directiva de
International Patient Organisation for
Primary Immunodeficiencies.-IPOPI- desde
2007

   
Coordinadora del Grupo Ideal
latinoamericano de IPOPI 

Miembro del Comité de Advocacy de Rare
Disease International, desde 2019

Representante de Red Apta del Ministerio
de Ciencia y Tecnología e Innovación
Productiva de la Nación

Representante del movimiento
#Consecuencias



Roberta Anido en representación de las
EPOF (FADEPOF) , es parte de la Red
Global Colaborativa de la OMS para las
Enfermedades Raras. (WHO CGN4RD) 



ACCIONES OPERATIVAS



Durante todo el 2021 continuamos
realizando todas nuestras actividades en
formato virtual debido al COVID-19



Actividad del área social

ACTUALMENTE HAY 61
PACIENTES EN
SEGUIMIENTO.
SE INTERACTÚA
CONTINUAMENTE CON
TRABAJADORES SOCIALES
DE LOS HOSPITALES ,
MÉDICOS TRATANTE Y
FAMILIARES DE PACIENTES.



Derivación de mayores casos al área legal de la
asociación

TOTAL 125 CASOS
DURANTE EL 2021



BASE DE DATOS
TOTAL 1149 PACIENTES

Incorporación de pacientes nuevos, 197 desde el
inicio del año, total registrados en la base de datos de
AAPIDP 1149 en total

Durante el 2021  se incorporaron 44 nuevos socios.
Actualmente contamos con 384



ALCANCE
293 PACIENTES

7 Grupos Regionales (Cordoba, Litoral, San Juan,
Tucumán , Mendoza, Jujuy y Salta).

Contamos con 3 grupos más de whatsapp Apoyo
Emocional, Grupo Ataxia Telangiectasias y Grupo
Síndrome de Di George



14.300 MENSAJES
RESPONDIDOS

Respuesta de mensajes por mail , whassap, facebook e
instagram.

Respuesta de llamados telefónicos
47 llamadas mensuales



#Consecuencias



Resultados de Encuesta #Consecuencias



Participación en Campaña día mundial de las EPOF



Participación en Campaña día mundial de las EPOF



Participamos del Congreso de Organizaciones de
Pacientes de Latinoamérica de IPOPI, Octubre 2021



Junto al Comité médico participamos de la
presentación de un Abstract en el 5th International
Primary Immunodeficiencies Congress -IPIC-, el cual
fue aceptado.



Roberta Anido disertó en "Capacitación profesional
Uso , Farmacovigilancia y prevención de riesgo
referido a la gammaglobulina subcutánea." Rol del
Paciente Beneficios y Expectativas frente a la
Gammaglobulina Subcutánea.



Día del Niño  - Ganador del sorteo de la tablet



Roberta Anido participó del Taller Importancia del
Advocacy Basado en la Evidencia. Diseńo y
Elaboración de datos en salud. realizado por LAPA
Argentina.



Participación en Reunión Anual Miembros FADEPOF



AAPIPD trabaja activamente en la defensa de los
derechos de los pacientes ante los diferentes organismos
del Estado, PAMI, INCLUIR SALUD, IOMA y DADSE  entre
otros y ante diferentes obras sociales y prepagas



Crecimiento redes sociales 2021

MÁS DE 900 
NUEVOS SEGUIDORES



CONGRESO DE
PACIENTES 2021









www.congresoidp.com.ar



300 PARTICIPANTES

ALCANCE:
23/4  3240 personas
24/4 5646 personas



SEMANA MUNDIAL
#MiDerechoEs











2556 reproducciones 



CREACIÓN DE LAS

Recomendaciones Nutricionales Para
Pacientes con Inmunodeficiencias
Primarias



TALLERES VIRTUALES,
WEBINARIOS 



Dra. Tahuil, Dra. Teiber y Dra. Merhar
1700 reproducciones y 3948 personas alcanzadas

TALLER VIRTUAL



Dr. Ferreyra y Dr. Oleastro
838 reproducciones y 1514 personas alcanzadas

WEBINARIO



Lic. Ugo
342 reproducciones y 585 personas alcanzadas

WEBINARIO



Dra. Merhar y Dr. Vijoditz
289 reproducciones y 423 personas alcanzadas

WEBINARIO



Dra. Passodomo y Lic. Cardillo
318 reproducciones y 651 personas alcanzadas

WEBINARIO



Dra. Etchevers y Lic. Baldomero
344 reproducciones y 706 personas alcanzadas

WEBINARIO



a cargo de Lic. Florencia Ugo
807 personas alcanzadas

TALLER VIRTUAL
TERAPÉUTICO



a cargo de Lic. Florencia Ugo
451 personas alcanzadas

TALLER VIRTUAL
TERAPÉUTICO



ACCIONES EN
POLÍTICAS PÚBLICAS



Gestión en trabajo conjunto con FADEPOF, de  la
publicación del Listado  Argentino de Enfermedades
poco Frecuentes para que las Inmunodeficiencias
Primarias finalmente estén reconocidas oficialmente. Y
del lanzamiento del Registro Nacional de  
Enfermedades Poco Frecuentes.



Difusión de campaña Donación de Sangre y Plasma en
redes sociales



Campaña Donación de Plasma en redes sociales  y
creación de sitio web



Campaña Donación dePlasma en redes sociales  y
creación de sitio web



Campaña Donación dePlasma en redes sociales  y
creación de sitio web



 sitio web soporte de campaña
WWW.DONAPLASMA.COM.AR



Encuesta para pacientes con IDP en contexto COVID-19
(Actualmente en circulación).



Muchas
gracias...


