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COMITE
MEDICO
COLABORADOR

Dra. Castro Zorrilla, Liliana
Dra. Di Giovanni, Daniela

Dr. Fernandez Romero, Diego
Dra. Ferreyra Mufarregue, Leila
Dr. Galicchio, Miguel

Dra. Liberatore, Diana

Dra. Merhar, Claudia

Dra. Nievas, Elma

Dr. Oleastro, Matias

Dr. Orellana, Julio

Dra. Spossito, Lucia

Dra. Tahuil, Maria Natalia
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MISION

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

VISION

Representar la voz de los pacientes con I|DP,
trabajando activamente para que las IDP sean
reconocidas por el sistema de salud y que los
i . afectados puedan acceder a un diagnostico correcto
y precoz, a tratamientos y estudios adecuados
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oportunidades. Todo esto favorecerd en una mejor
calidad de vida para el paciente y su familia.
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PA RTI ( : I PA( : I O N AAPIDP participa activamente en diferentes

mesas y grupos de trabajo a nivel hacional,

ACTIVA regional e internacional.

e Miembro fundador de |la Federacion
Argentina de Enfermedades poco
Frecuentes- FADEPOF

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

e |Integrante de la Red Apta del Ministerio de
Ciencia y Tecnologia e Innovacion
Productiva de la Nacion

e Miembro fundador del movimiento
#Consecuencias

e Miembro del Grupo ldeal, para
organizaciones de IPOPI de Latinoamérica




La Sra. Roberta Anido se desempefia como:

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

e Miembro de la Junta Directiva de
International Patient Organisation for

- : RARE
Primary Immunodeficiencies.-IPOPI- desde Q DISEASES FADFEPOF
2007 INTERNATIONAL INTERNATIONAL de LﬁllE:liﬂB[il’.lJ:E.‘:i ?ﬁtufiaélﬁﬁ-;'uré_;
e Coordinadora del Grupo ldeal Red APTA
. . Red Argentina de Pacientes
latinoamericano de IPOPI S Tenia Ao

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

o Representante de Red Apta del Ministerio
de Ciencia y Tecnologia e Innovacion
Productiva de |la Nacion

e Representante del movimiento
#Consecuencias



ACCIONES OPERATIVAS



\—L' A causa de la pandemia por COVID-19,
hemos tenido que modificar las
diferentes actividades programadas para
este 2020 y realizar gestiones no
planificadas para dar solucién a
requerimientos de nuestra comunidad en
esta dificil situacion de pandemia.




Contratacion del servicio de una Trabajadora Social,
a partir de Mayo 2020

ACTUALMENTE
EN SEGUIMIENTO
65 PACIENTES




Derivacion de mayores casos al area legal de |a
asociacion

TOTAL 123 CASOS
DURANTE EL 2020




e Actualizacion de |a Base de Datos de Pacientes

e Registro de |la Base de datos de Pacientes y de Socios

e |ncorporacion de pacientes nuevos, 109 desde el
inicio del ano, total registrados en la base de datos de
AAPIDP 952 en total

e Durante el 2020 se Incorporaron 22 nuevos socIos.
Actualmente contamos con 340

BASE DE DATOS
TOTAL 952 PACIENTES




Contencidn y seguimiento de los pacientes y familiares

a través de los 7 grupos regionales (Cordoba, San Juan,
Mendoza; Tucuman, Litoral, Salta y Jujuy) por whatssap

ALCANCE
190 PACIENTES




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

Respuesta de [lamados telefénicos 118 llamadas
mensuales

8100 MENSAJES
RESPONDIDOS




Renovacidn de sitio web
www.aapidp.com.ar

CATEGORIA: CENTROS DE REFERENCIA

MARZO 18, 2020

Centros asistenciales de pacientes con IDP

C.A.B.A.

-----

rof. Dr. Juan P. Garrahan

1890 (C1245AAM) - C.A.B.A. Teléfono: (011)
www.garrahan.gov.ar. E-Mail:
an@gmail.com

ALs

Consultorio, diagnostico y tratamiento,
lospital de dia.Laboratorio de Inmunidad:
emento, autoinmunidad.

do Gutiérrez

ASOCIACION pE AYU DA ‘AL PAC ItNTE CON ' P 1425) - Ciudad Autonoma de Buenos Aires.

INMUNODEFICIENCIA PRIMARIA

Darse cuenta a tiempo es un buen comjenza

bnsultorio: los dias de atencion son los lunes de
bs: de 8.30 a13 hs. ymiércoles de 10 a 13 hs.
pandemia por COVID-19, sujeto a cambios
tes del GCBA

Institucional ~ Inmunodeficiencias Primarias Difusion - Contactanos ~ J

BIENVENIDOS! La Asociacion Civil "Ayuda al Paciente con Inmunodeficiencia
Primaria”, fue creada el 10 de Marzo de 2005, bajo la perseneria
juridica N® 0000315. Es una entidad sin fines de lucro que esta
formada por un grupo de padres de ninos con inmunodeficiencias
primarias y por adultos que padecen la misma enfermedad. Sus
principales objetivos son apoyar a pacientes y familiares para lograr

Institucional ~ Inmunodeficiencias Primarias ~ Difusion ~ Contactanos ~

BUSCAR

Buscar ...

Institucional
Objetivos
Comision Directiva
Comité Médico
Servicios
Memorias

Alianzas

Inmunodeficiencias Primarias
Informacién Basica
Centros de Referencia
Acceso ala Salud
Certificado de Discapacidad
Difusion
Eventos
Proximos Eventos
Eventos Pasados

Comunicaciones

Info Inmuno
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Difusidon a través de redes sociales de #QuedateEnCasa

AAPIDP asociacién de Ayuda al Paciente con
,) Inmunodeficiencia Primaria

#QuedateEnCasa
#CuidarteEsCuidarnos
#ArgentinaUnida

ALCANCE 6127
PERSONAS




Participacidon Dia Mundial de las Enfermedades Poco
Frecuentes 29/02/2020.

Campana #MostraTusRayas, EN REDES SOCIALES

ALCANCE 2900
PERSONAS




Articulo en Revista Gente
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Kower\ Grupo de Pacientes de Inmunodeficiencias
=" Primarias (AAPIDP)

Publicado por Roberta Anido de Pena @ - ‘
29 de febrero de 2020 - @

https://www.gente.com.ar/.../enfermedades-raras-son-casi.../ '
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Enfermedades raras en Argentina: son casi
desconocidas pero afectan al 8% de la poblacion -...
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e Difusion de documento de posicionamiento
http://aapidp.com.ar/posicionamiento-de-ipopi-
sobre-el-coronavirus/

e Difusidn de Recomendaciones sobre COVID-19 e
IDPs en, http://aapidp.com.ar/las-personas-con-
iInmunodeficiencias-primarias-las-mas-expuestas-
en-esta-pandemia/
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Declaracion conjunta sobre la epidemia actual por el nuevo Coronavirus
SARS-CoV-2 — COVID-19
De IPOPI, ESID, INGID, APSID, ARAPID, CIS, ASID, LASID, SEAPID

(Declaracién original del 13 de febrero de 2020,
1° revisién, 11 de marzo de 2020).

Coronavirus — ;Qué es?

En diciembre de 2019, se notificé un grupo de casos de neumonia en Wuhan, en la provincia de Hubei,
China, relacionados con un nuevo coronavirus (COVID-19)". Los coronavirus son comunes en muchas
especies animales diferentes y es raro que infecten a las personas y que se expandan entre ellas, pero
sucede. Ejemplos recientes incluyen el sindrome respiratorio agudo severo (SARS-CoV) y el sindrome
respiratorio del Medio Criente (MERS-CoV). El COVID-19 es diferente de los dos coronavirus anteriores
y causa el SARS-CoV-2°.

iEs el COVID-19 peor que la aripe?

Cada afio, la Organizacion Mundial de |la Salud (OMS) estima que hay unos 3 a 5 millones de casos
graves de influenza en el mundo, con unas 250.000 a 650.000 muertes. Datos epidemiologicos del
COVID-18 siguen siendc escasos. La diferencia aparente con la gripe es que el COVID-19 parece estar
extendiéndose mas rapido que la gripe estacional. En los brotes significativo, esto se traduce en
desbordar las instituciones sanitarias locales y genera una situacion de emergencia como la que se
refleja ahora en las noticias. Una mejor imagen de las similitudes y diferencias entre la gripe y el COVID-
18 es posible que esté disponible proximamente.

al es la situacién actual del VID-19?

La situacién estd cambiando todo el tiempo y aconsejamos que esté pendiente de las (ltimas
recomendaciones aplicables en su zona.

Con fecha del 11 de marzo de 2020, casi 120.000 casos de COVID-19 han sido declarados en el mundo
(118 paises). La mayoria se encuentran en China continental y en otros paises de Asia, pero hay ahora
casos contabilizados en Europa, América y Oceania y, en menor medida en Africa®. Excluyendo China,

i European Centre for Disease Prevention and Control. Infection prevention and control for the care of patients with
2019 nCoV in healthcare 3eﬂ|ngs ECDC: Stockhn[m 2020. Dmpunlbls an |ng|és an:
= w LG i Ela i =LHEVE

(= = ARLER
hgg, mcg g sgﬂ ngs nﬁ! [ﬁll.mn acceso 04-04 2020]
% Centers for Disease Conitrol and Prevention, 2019 Novel Coronavirus, situation summary. 02-02-2020, Disponible en
inglés en: hitps:fiwww.cde.goviceronavirus/findex.html [Gltimo acceso: 11-03-2020],
? European Cenire for Disease Prevention and Control. Situation update worldwide, 11 March 2020. Disponible en
inglés en: hitps:/www.ecde.europa eu/en/geographical-distribution-2019-ncov-cases [Ultimo acceso 11-03-2020],

eV el




Conmemoracion de la Semana Mundial de las IDP 22 al
29/4, se realizd un video para concientizar acerca de las

IDP https://youtu.be/hAsHQKkj6IFI
AAPIDP
{ / Primaria

© 3Sabes que son las
Inmunodeficiencias
Primarias?

ALCANCE 14.010
PERSONAS

/' 3;Sabes que son las
. Inmunodeficiencias

Primarias?




Participacion de familias en redes sociales en
conmemoracion Semana Mundial de las IDP,

#ShowYourStrikes

@WorldPiWeek, #WorldPiWeek,

@world_pi_week@a.a.p.i.d.p,
#EPICtureAwarenness




Difusion de |la Revista INFO INMUNO

http://aapidp.com.ar/wp-content/uploads/2020/07/INFO-
INMUNO-Julio-2020.pdf,

ALCANCE 833
PERSONAS

AAPIDP

. Asociacion de Ayuda al Paciente con

Inmunodeficiencia
Primaria

JARSE CUENTA A TIEMPO

ES UN BUEN COMIENZO

REVISTA N® 15 - JuLlo 2020

INFO
INMUNO

Estimados,

Les acercamos un nuevo nimero de la revista
INFO INMUNO.

Este afo nos encuentra transitando una
situacion sanitaria compleja y desafiante. La
necesidad del aislamiento social nos impidié
llevar adelante eventos como la Reunion
Nacional Anual, Reuniones Regionales de
Pacientes y Talleres Presenciales. No obstante,
desde AAPIDP seguimos trabajando en pos de
concientizar a la comunidad acerca de las IDP,
mejorar el acceso al diagnéstico y tratamiento
y lograr una mejor calidad de vida para los
pacientes.

En el mes de febrero participamos de la
celebracion del Dia Mundial de las
Enfermedades Poco Frecuentes junto a
FADEPOF, en una emotiva jornada que
comenz6 por la mafiana en el monumento a
la bandera en Rosario, Santa Fe, y culminé al
atardecer en la Plaza de Mayo de Buenos Aires.

A partir de la implementacién del aislamiento
social preventivo y obligatorio hemos
impulsado  propuestas  virtuales  de
intercambio entre pacientes y profesionales,
abarcando temas de salud y también aspectos

legales en torno a las IDPs. También, en el
marco de la Semana Mundial de las IDPs,
lanzamos un video educativo a través de
nuestras redes sociales.

Por dltimo, en este nimero les compartimos
una nueva nota médica acerca del tratamiento
de reemplazo con inmunoglobulina, por la
Dra. Daniela Di Giovanni.

Esperamos disfruten de este nuevo niimero de
INFO INMUNO.

Afectuosamente,
AAPIDP

GRACIAS

A T0DOS LOS
LOS QUE HACEN
POSIBLE NUESTRO

TRABAIO PARA
MEJORAR LA CALIDAD
OE VIDA D LOS
PACIENTES CON
INMUNODEFICIENCIAS |
PRIMARIAS

Campafia WPIW #WorldPIWeek @world_pi_week

fok
o

>4 info@aapidp.com.ar ® (o11)156768-6672

f @aapidp @a.a.p.i.d.p.

www.aapidp.com.ar @ (011)15-4415-4415 | (011)15-6728-7568
Personeria Juridica
N° 00000315

aapidp E aapidp

Ciudad Autonoma de




Lanzamiento de #Consecuencias
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Participacion en Conversatorio Poco Frecuente
organizado por FADEPOF, 4 & 5 Noviembre

04/05

NOVIEMBRE

17-19:30HS | EN VIVO

CONVERSATORIO

0 FRECUENTE

PANELISTAS

Dra. Claudia Perandones Dr. Gabriel Lebersztein

Dra. Monica del Cerro Dra. Marisa Aizenberg

RIC0 FRECUENTE O

PANELISTAS

2 6

Dr. Hernan Amarting Eva Maria Ruiz de Castilla

Clara Hervas Juan Carridn Alba Ancochea

R:<CO FRECUENTE FADEROF A3

PANELISTAS

Dr. Pablo Yediin

Lic. Sonia Tarragona Dr. Ruben Torres

R:<CO FRECUENTE ADERO" 9

PANELISTAS

Siivia Kassab Dra. Maria Inés Bianco

Dra. Fabiana Arzuaga Mercedes Aranguren

RILO FRECUENTE O




Participacion en el IPOPI Global PID Patient Meeting
15 & 16 Octubre.

AAPIDP tuvo el honor de participar en la Reunion Global de
Organizaciones de Pacientes 2020 (GPM) organizada por Ipopi
Fue muy gratificante poder establecer contacto con el resto de las
organizaciones, trabajar y compartir experiencias en este contexto
tan particular que estamos viviendo.

Gracias Ipopi por darnos esta posibilidad!

INTERNATIONAL

PATIENT ORGAMISATIOR

S e P g SRR R LD




Participacion en el programa Futuro Perfecto,
conduccidn Silvia Ferndndez Barrio 02/09/2020
https://youtu.be/M3ZhcxyhtQ4

#CONSECUENCIAS

Propuestas de pacientes organizados para
mejorar el sistema de salud argentino

MIERCOLES 2 DE SEPTIEMBRE-11HS
fe e QN

N | _
SILVIA FERNANDEZ BARRIO ROBERTA ANIDO DE PENA LUCIANA ESCATI PENALOZA
PRESIDENTE AEPSO Presidente Presidente Fundacion Mas Vida
AA.PLD.P + FADEPOF de Crohn & Colitis Ulcerosa
AEPSO

WWW AFPSA NRE
WWW.AEPSUO.0RG




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
soclales y prepagas

Contratacion de Servicio para Redes Sociales a partir de
Octubre 2020

Dos miembros de CD completaron el Taller de
Fortalecimiento en Gestion organizado por FADEPOF
con una duracidon de 10 meses, para profesionalizar la
gestion de AAPIDP.




Crecimiento redes sociales 2020

Total de seguidores de la pagina: 3,088

Total de seguidores de la pagina




TALLERES VIRTUALES



INMUNODEFICIENCIAS
PRIMARIAS Y COVID-19

a cargo de Dra. Diana Liberatore y Dr. Miguel
Galichio. Alcance de 3.860 y 2.000 reproducciones en
Facebook
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ANDREA VER...

JUNIO 12
2020

ESTRATEGIAS PARA LOGRAR EL
ACCESOA LA SALUD

Paola AndreaCardillo. Trabajadora Social. Salud y discapacidad

AndreaVeronica Passodomo. Abogada especializada en salud,
discapacidady seguridad social. Docente UBA Derecho



[F]orencia Ugo >
‘I

L eila Romina Ferreyra : v Lucia Spossito \




CUIDADOS
RESPIRATORIOS EN
IDP

a cargo de Dra. Natalia Tahuil, Dra. Elma Nievas, Dr.
Santiago Assaf y la Lic. Leticla Longo, alcance 2627 vy
1.400 reproducciones en Facebook






TENGO UNAIDP Y
TUVE COVID-19,

TE CUENTO MiI \ V-‘ AN |

EXPERIENCIA

Dra. Claudia Merhar, Dra. Lella Ferreyra y Dr. Diego
Fernandez Romeroy 4 testimonios de pacientes, el
04/09 18 hs, alcance 2.723 y 1400 reproducciones



IDPS EN EL ADULTO

Ly \ = .
Liliana Castro Zorrilla ; ! Diego Fernandez Romer S §

a cargo de Dra. Liliana Castro Zorrilla, Dra. Leila
Ferreyray el Dr. Diego Ferndndez Romero, el 06/10 a
las 18 hs, alcance 2.776 y 1300 reproducciones



ACCIONES EN
POLITICAS PUBLICAS



Gestidon en trabajo conjunto con FADEPOF, de |a
publicacion del Listado Argentino de Enfermedades
poco Frecuentes para que las Inmunodeficiencias
Primarias finalmente estén reconocidas oficialmente

FADEPOF

Federacion Argenfing
de Enfermedades Poco Frecuentes




Difusidon de campana Donacidon de Sangre y Plasma en

redes sociales

CUANDO DONAS
SANGRE TAMBIEN
ESTAS DONANDO
PLASMA PARA LA
ELABORACION DE
MEDICAMENTOS

Los Bancos de Sangre def paiy
envian of plasma axcedente al
Laboradovta do Memoderivadss.

HEMODERIVADOS .

INMUNODEFICIENCIAS
PRIMARIAS

HEMOFILEA
TETANOS
DESORDENES TROMBATICOS

ENFERMEDADES DE ORIGEN
NEUROLGEICO

Son algunag de b eafermededes
pars las qee 5o urilizan déstinios
medicamentos hemodenivades,
elaborados & haso de

plasma homano,

HEMODRERIVADRDS .
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CENTROS DE
DONACION DE
PLASMA DE
PACIENTES
RECUPERADOS DE
COVID-19

Es tu oportunidad
de ayudar a otras personas.
Dona Plasma.

HEMODERIVADOS .

PARA ELABORAR
MEDICAMENTOS
ESENCIALES

Dan tratamiento s snfermedades
criticas, muchas de fas cuslos no
tienen otra afernativa terapdutica.

HEMODERVADOS .

CONTACTATE CON
EL BANCO DE
SANGRE MAS

CERCANO O CON
TU CENTRO DE
DONACION
HABITUAL

Dond Sangre
Dond Plazma.
#5oyDonante

HEMODERIVADCS [

9DE

NOVIEMBRE

del Donante
de Sangre

\ AP CP msaciaciton e fopuds a8 Facientos con
Inmunodeficienda Primaria

/1/ _ Grupo de Pacientes de Inmunodeficiencias
s Primarias (AAPIDP)

Publicado por Roberta Anido de Pena @ -
5 de agosto de 2020 - &

NOTICIA IMPORTANTE |

of http://www.consensosalud.com.ar/coronavirus-nueve.../

COMSENSOSALUD.COM.AR

Coronavirus: nuevo esquema para la donacién
voluntaria de sangre




e Participacion de la Encuesta Rare Barometer,

organizada por Eurordis

B

Rare
Barometer

A EURORDIS & INITIATIVE

o

* i

* el
X
EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

f‘:*** 17y

A iCOMPARTEY PROTEGE =~ W=

Eunonms Barometer

— NUESTROS DATOS SANITARIQS!

Poimsimalns samsbusisnas A~ is I~eastigacion dirigida por
las preferencias de los pacientes

St 7 ’ imbio y proteccion de datos.

¥« iCOMPARTEY PROTEGE WV
S NUESTROS DATOS SANITARIOS! ~—— 1S DATOS SANITARIOS?

endencia de la severidad de su

Principales conclusiones de la investigacion dirigida por nmparti r sus datos:

EURORDIS-Rare Diseases Europe relativas a las preferencias de los pacientes
con enfermedades raras sobre el intercambio y proteccidn de datos.

&) :POR QUE COMPARTIR LOS DATOS SANITARIOS?

Los pacientes con enfermedades raras, con independencia de la severidad de su %
enfermedad y perfil socio demografico, desean compartir sus datos: 1 95

.0 mejorar su atencitén sanitaria

a recibir consejo especializado
adicional sobre su atencion

Para promover la investigacidn de su -0 mejorar su atencidn sanitaria

enfermedad... 95“ a recibir consejo especializado Bl e t':l.Mpart.r
o @7% estarian dispuestos a compartir sus datos E adicional sobre su atencisn " sus datos para mejorar la
sk dgrtsigifibrmrsshiauaaliaiad El 95 investigacidn de enfermedades
también desean compartir distintas a las suyas.
i 9}“‘ a desarroliar nuevos tratamientos para % sus datos para mejorar la
E su enfermedad El 95 investigacidn de enfermedades

o 97* :nmﬂi""afg' diagnéstico de su distintas a las suyas. ) )
fermeda ados a compartir sus datos que la poblacién

Los pacientes con enfermedades raras parecen mas inclinados a compartir sus datos que la poblacidn a poblacion general declaran que estarian

general: dependienda del estudio, entre el 37% y el 80% de la poblacidn general declaran que estarian
dispuestos a compartir sus datos sanitarios’.

o Si tuviese ko oportunidod, estaria dispuesto/a @ comparti sy informacidn

sanitaria a ln de ko persona que cuidn paro los Siguientes fines: oartir su in fﬂfmﬂfif'"

entes fines:

La posibilidad de debatir y conocer informacién sobre la enfermedad y el proyecto de
investigacion son los principales incentivos para participar en dichas iniciativas:

obre la enfermedad y el proyecto de

1 Q Bg% La positilidad de obtener mds informacion sobre su enfermedad partlc'par =n dIChas Iniciativas:

, A BB Lasosbita dediscuicy hacr requntasdircamente

a profesionales implicados en el proyecto de investigacion informacidn sobre su enfermedad

3 = B 2% La positiidad de estar informados sobre fos resultados. ~ seeeesesseesessccsecssees
del proyecto de investigacion )
:er preguntas directamente

. : ; e = | proyecto de investigacion
De ln lista que oparece o montinuacidn, /o I7es opriones ke animarnian principaimente o portcipar an
un proyecio que implicase comparti su informacian sonitoria o b de lo parsong que e ?

3 E_Ei B 0y La posibilidad de estar informados sobre los resultados

del proyecto de investigacion

De la lista que aparece a continuacion, ;qué tres opciones le animarian principalmente a participar en
un proyecto que implicase compartir su informacién sanitaria o ko de la persona que cuida?



Participacion Proyecto Registro Internacional de
Enfermedades Poco Frecuentesy COVID-19, de
Share4Rare, en cooperacion con Hospital Saint Joan de
Deus, Barcelona, Hospital de Pediatria Prof. Juan P.

Garrahan,

‘:‘:‘ Share4Rare

IMARCANDO LA DIFERENCIA

ENENFERMEDADES RARAS




Muchas
gracias...




