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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 Políticas 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

Representante de la Red Global Colaborativa de la
OMS para Enfermedades Raras (WHO CGN 4RD)



ACCIONES OPERATIVAS



Actividad del área social

ASESORAMIENTO
PERSONALIZADO A 209
FAMILIAS DESDE EL ÁREA
DE AYUDA AL PACIENTE, SIN
NECESIDAD DE DERIVACIÓN
AL ÁREA LEGAL Y SOCIAL



Asistencia Legal y Social brindó atención a 64 pacientes y
familias del país, 10 con cobertura judicial.

TOTAL 64 CASOS
DURANTE EL 2022



BASE DE DATOS
TOTAL 1220 PACIENTES

Incorporación de 71 pacientes nuevos, desde el inicio
del año, total registrados en la base de datos de
AAPIDP 1220 en total

Durante el 2022  se incorporaron 17 nuevos socios.
Actualmente contamos con 401



BASE DE DATOS
TOTAL 1220 PACIENTES

DETALLE DE BASE DE DATOS

Pacientes pediátricos 38,7%
Pacientes adultos 61,3%

0 a 18 ańos 47,1%
19 a 35 ańos 28,3%
36 a 65 ańos 19,9%
+65 ańos 4,7%

Pacientes en BS AS 45,2%
CABA 11,4%
Provincias 43,3%

Pacientes con CUD 18%



ALCANCE
1041 PACIENTES

Tenemos 1041 contactos en 9 grupos de whatsapp

6 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



23.622 MENSAJES
RESPONDIDOS

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



Participación en Campaña día mundial de las EPOF



Participación en Campaña día mundial de las EPOF



Encuentro Internacional de Organizaciones  de
Pacientes de Inmunodeficiencias Primarias del 12 al 15
de Octubre del 2022 en Gotemburgo, Suecia.



Participación en IPIC 2022.  Vilamoura, Portugal.
Presentación de Poster de investigación en Argentina
Chair en panel Session 3: The Usual Suspects (when
nothing is what it seems you have to look beyond).



Participación en Blood Plasma Platform Argentina
Technical Expert Working Group
Reuniones 30/11/2022 y  16/12/2022

El propósito de este grupo de trabajo es establecer una mesa de dialogo informal, para
servir como un modelo de asociación multisectorial innovadora, y demostrar el beneficio
de la colaboración para el bien de los pacientes y de todo el sistema de salud.

Participantes actores claves involucrados en productos medicinales derivados del plasma



DESARROLLO DE APP PARA PACIENTES

www.inmunodeficienciasprimarias.com.ar



DESARROLLO DE APP PARA PACIENTES



ENCUESTA PARA PACIENTES 2022



Día del Niño 



Roberta Anido participó del Taller realizado por LAPA
Argentina para el GRUPO EXPERTOS
Reconocimiento a  www.consecuencias.org.ar



Participación en Reunión Anual Miembros FADEPOF



Capacitación Ensayos Clínicos 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

156 CASOS EN
SEGUIMIENTO 



Crecimiento redes sociales 2022

4500
SEGUIDORES



2do Congreso Virtual
para Pacientes con IDP



AGENDA







MINISITIO DEL CONGRESO
www.congresoidp.com.ar



PROMOCION DEL EVENTO
www.congresoidp.com.ar



110 PACIENTES 
REGISTRADOS AL EVENTO



DÍA 1
https://www.youtube.com/watch?v=ZqrofobwjNc&t=373s



DÍA 2
https://www.youtube.com/watch?v=Gtm8zABQOuM



FACEBOOK
758 REPRODUCCIONES



YOUTUBE
274 REPRODUCCIONES



World PI Week 
Acciones en redes sociales 







279  Reproducciones



MÉTRICAS



Marque una Y 
en apoyo al acceso a la atención
médica para pacientes con IDP 







TALLERES VIRTUALES,
WEBINARIOS 



TALLER VIRTUAL



TALLER VIRTUAL 219
REPRODUCCIONES



TALLER VIRTUAL



TALLER VIRTUAL

182
REPRODUCCIONES



ACCIONES EN
POLÍTICAS PÚBLICAS



Campaña Donación de Plasma en redes sociales y sitio
web WWW.DONAPLASMA.COM.AR



Campaña Donación dePlasma en redes sociales  y sitio
web WWW.DONAPLASMA.COM.AR



Campaña Donación dePlasma en redes sociales  y sitio
web WWW.DONAPLASMA.COM.AR



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



 Campaña de Pesquisa Neonatal
#INSD2022

https://www.google.com/search?q=campa%C3%B1a+de+marketing&spell=1&sa=X&ved=2ahUKEwit0ZT05fv7AhUwq5UCHYtFDrUQkeECKAB6BAgaEAE


Muchas
gracias...


