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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



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

RESOLUTION

PERSONS LIVING
WITH A RARE
DISEASE




ACCIONES OPERATIVAS



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




Actividad del area social

ACTUALMENTE HAY 6l
PACIENTES EN

SEGUIMIENTO.

SE INTERACTUA
CONTINUAMENTE CON
TRABAJADORES SOCIALES
DE LOS HOSPITALES,
MEDICOS TRATANTE Y
FAMILIARES DE PACIENTES.




Derivacion de mayores casos al area legal de |a
asociacion

TOTAL 125 CASOS
DURANTE EL 2021




e |ncorporacion de pacientes nuevos, 197 desde el
Inicio del ano, total registrados en |la base de datos de

AAPIDP 1149 en total

e Durante el 2021 se incorporaron 44 Nnuevos SocCIos.
Actualmente contamos con 384

BASE DE DATOS
TOTAL 1149 PACIENTES




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

e Contamos con 3 grupos mas de whatsapp Apoyo
Emocional, Grupo Ataxia Telangiectasias y Grupo
Sindrome de Di George

ALCANCE
293 PACIENTES




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

Respuesta de [lamados telefénicos
47 llamadas mensuales

14.500 MENSAJES
RESPONDIDOS




#Consecuencias
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Participacion en Campana dia mundial de las EPOF

J?APIDPT&#@M@;W@ 28 FEBRERO
;) Inmuno ciencia Frimaria DI A "““Dl AL
DE LAS ENFERMEDADES

POCO FRECUENTES

#plantabandera

R CON EL AFOYT DEL DEFENSOH
' DEL PUEBLD DE LA NACION



Participacion en Campana dia mundial de las EPOF

#plantabandera

28 DE FEBRERD
DlA MUNDIAL DE LALT ENFERMEGADES
POCD FRECUEMTES

#plantabandera
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72% ORIGEN GENETICO

Bnlantabandera
ol 70% se manifiesta al nacer

Sumate a la Campana
0 durante la ninez

FADEPOF 2021

subila en tus redes

Y COMPARTILA

En donde mas te guste

SACATE UNA FOTO |

#plantabandera #plantabandera #plantabandera

fiplantabandera

&4 DE CADA 10 PERSONAS

recibe al menos un diagnostico errado

O\ON\Q

DESAFiI0S

al derecho a la salud

de a son afectados por

3.5 MILLONES ACCESO EFECTIVO

enfermedades poco frecuentes




e Participamos del Congreso de Organizaciones de
Pacientes de Latinoameérica de IPOPI, Octubre 2021

-

LASID

COVID19 Tratamiento y

Vacunas Bienvenido a Moraxica
Dra. Cecilia Pali
IPOPI Meeting Todos ustedes son ciudadanos del pais ficticio Moraxica, ubicado en la
LASID 2021 regién de America Latina, y miembros de la junta directiva de la
organizacién nacional de pacientes con IDP, llamada Moraxica IDP.
Moraxica IDP esta llevando a cabo una reunion de la junta directiva en la
que se ha acordado centrarse en el diagnéstico y en donde se
dispondran los recursos.
- — Su pais estd experimentando muchos desafios para los pacientes con
o e IDP en la regién y a continuacién se presenta un resimen de los mas
LIDERAR UNA FUNDACION DE & importantes.
VMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS DURANTE MANTENERNOS
LA PANDEMIA DE COVID-19

g . . ? F al & . E . E
A p { p 2 A [
COMUNIDAD (IDP’S) [ =} .
| I* B i

¢ INTERNATIONAL
- @ STE PATIENT ORGANISATICN

i

i T i T
IFOPI Regional Latin American PID Patients Mecting
13-16 October 2021

1POPI

INTERNATIONAL b

SRR TRATAMIENTO INTEGRAL DE LOS III_DACT)EJ AMERICAN
ERRORES INNATOS DE LA INMUNIDAD (EHI) > PID PATIENTS MEETING

OCTOBER 13-14, 2021

Miguel Galicchio ' .
Médico Pediatra. Inmunologia Acceso al Tratamiento
Hospital de Nifios Victor J Vilela
Rosario b
Argentina

Coémo abrir la puerta a las autoridades? .

Roberta Anido de Pena, 14 de Octubre 2021



e Junto al Comité médico participamos de |la

presentacion de un Abstract en el 5th International
Primary Immunodeficiencies Congress -IPIC-, el cual

fue aceptado.

P AP [P asotiecsn de ayuda ol Pacicrte con

Inmunodeficiencia Primaria

ANALISIS DE RESULTADOS DE ENCUESTA
PARA PROFESIONALES DE LA SALUD SOBRE
INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS (IDP)

Muestra nacional tamano 648 encuestados

PERFIL DE LOS ENCUESTADOS

22%

4%

Profesiones:
o) o O 82% 14%

Hombres >
7 8% Especializaciones:
M u j eres 35% Atencion de Adultos
N 77% Atencién Pediatrica

Edad promedio: 47 afios
Tipo de tarea: 95% indico trabajos de tipo asistencial y solo el 14% no asistenciales.

SIGNOS DE SOSPECHA

Infecciones recurrentes e i les 94 BA%

5 OO/ 2 00/ Edemas Recurrentes 20.48%
D 0 Mayor incidencia de Autol idad/Inflamacién 58.35%
réspondia respondié correctamants lhhpruﬁhmiin 37.35%
correctamante qué cudles son los signos da Antecedentes familiares de muertestempranas __  45.99%

soh las IDP sospecha da una IDP Mo salvs no conteits 3.10%

TABLA RANKING MAS NOMBRADAS

PODRIA NOMBRAR
UNA © MaAS IDP @ Inmunodeficiencia cominvariable — 20,75% I-

e

v =
4.5 @ Déficit de IGA 9,68% -
afirma que puede Agammaglobulinemia
© jigadaal x 7,83 % =

ALLAN 8110 94% ok

Respondit que e dosaje de 0% Ex ol oo
& & && Conocen un referente iaprsgiiuyins s :ns.pndu quo 56 necasita
mginna‘l en IDP. _ para llogar al diagnéstico.
Tucumdn i i io
etz 960/0 Tratamiento Capacitacion
P y Samta Fal T 3 4 &
San Juan 2 5 Indicé o autorizd 62%
Mendoza Respondié que tiene gamaglobulina Participa de alguna charla
s “m"‘; donde realizar endovenosa o subcutinea o congreso sabre ID.
e - un dosaje de parauna IDP 92%
W 1gGIgA, IgM e IE. 0% Lo gustari recii
CABA 6 {;ﬂ informacion sobre IDP

TEMAS DE INTERES SELECCIONADOS:

@ Signos de sospecha Preferencia en cuanto a recibir la informacion

@ Examenes complementarios B Clases grabadas en campus

@ Tratamientos @ Correo electrénico
@ Terapia génica



e Roberta Anido disertd en "Capacitacion profesional
Uso, Farmacovigilancia y prevencion de riesgo
referido a la gammaglobulina subcutanea." Rol del
Paciente Beneficios y Expectativas frente a |a
Gammaglobulina Subcutanea.

Disertantes

Roberta Anido de Pena

Presidente de AAPIDP (Asociacion Civil Ayuda
al Paciente con Inmunodeficiencia Primaria)

“Rol del paciente, beneficios y
expectativas frente a la
Gammaglobulina Subcutanea”.

HEMODERIVADOS [

LABORATORIO FARMACEUTICO




e Dia del Nino - Ganador del sorteo de la tablet

, | ) : SABADO 28/8 - 18HS

O B | . 2
- Festejo Dia
+~ delaNinez
> Veni a divertirte con las locuras

de Pandereta en familia

@ EN VIVO POR ZOOM

SORTEO DE TABLET

"] LEVEL UP ZYRA 7

AAPIDP aseciacisn de Ayuda al Paciente con
.| Inmunodeficiencia Primaria




e Roberta Anido participd del Taller Importancia del
Advocacy Basado en la Evidencia. Disenoy
Elaboracion de datos en salud. realizado por LAPA
Argentina.

Latin American Patient Academy



Participacion en Reunion Anual Miembros FADEPOF




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




Crecimiento redes sociales 2021

Total de Me gusta de la pagina: 3,457

Total de Me gusta de la pagina

aapidp IEZEE
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PLASMA 329 publicaciones 735 seguidoras 290 seguidos

AAPIDP
Asociacién de Ayuda al Paciente con Inmuncdeficiencia Primaria Pagina Oficial
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CONGRESO DE
PACIENTES 2021




1° CONGRESO VIRTUAL

PARA PACIENTES CON oo

INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS World PI Week

1° CONGRESO VIRTUAL
PARA PACIENTES CON

INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS

EN VIVO n YouTube / Facebook LIVE

23 Y 24 DE ABRIL SAVE THE DATE SAVE THE DATE

ﬂﬂ.PlDPAsochcjﬁEdeAwdaa!Pedeme con AAPIDP asociacién de Ayuda al Paciente con
./ Inmunodeficiencia Primaria ,) Inmunodeficiencia Primaria




AGENDA
EEEVIERNES 23 DE ABRIL

VIVIR CON IDP EN PANDEMIA
17:30 a 17:40

® Palabras de Bienvenida / Sra. Roberta Anido de Pena — Presidente

17:40 3 18:30

® Vivir con IDP en Pandemia / Dra. Liliana Castro Zorrilla, Dra. Elma Nievas
y Dra. Lucia Spossito / Coordina: Dr. Julio Orellana

EREl el Espacio preguntas

18:40 a2 19:40

® Vacunas COVID-19 e Inmunodeficiencias Primarias
Dra. Analia Rearte y Dra. Andrea Uboldi
Coordinan: Dra. Diana Liberatore y Dr. Miguel Galicchio

Espacio preguntas

19:50 a 20:00

® Conclusiones y cierre a cargo Dra. Diana Liberatore, Dr. Miguel Galicchio
y Dr. Julio Orellana

= AAPIDP asociacion de Ayuda al Paciente cor
EN V,VO n YouTube / Facebook LIVE %mumd ficencia Primaria

AGENDA
EENSABADO 24 DE ABRIL

VIVIR CON IDP EN PANDEMIA

10:00 a 10:10
® Palabras de Bienvenida / Sra. Roberta Anido de Pena — Presidente
10:10:2 11:10

® Nutriciéon en las IDP / Lic. Paola Ramos
Coordina Dra. Natalia Tahuil

11:10 a 11:40

® Emociones en las IDP - Efectos y experiencias durante la pandemia

Lic. Florencia Ugo
Coordinan: Dra. Leila Ferreyra Mufarregue y Dra. Daniela Di Giovanni

11.40 2 12.10

® \ias de Acceso a las Prestaciones Médicas. Enfermedades Poco
Frecuentes & Certificado de Discapacidad
Dra. Andrea Passodomo / Coordina: Roberta Anido de Pena

Espacio preguntas / Cierre a cargo del Dr. Matias Oleastro

EN VIVO n YouTube / Facebook LIVE

AAPIDP Asociacion de Ayuda al Paciente con
,) Inmunodeficiencia Primaria




1" COMNGRESO VIRTUAL PARA PACIENTES COMN
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VACUNAS COVID-19 VIVIR CON IDP EN PANDEMIA

E INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS
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I
-

L. Paols Cogmdra & Cunnding
Famos Dira. Matala g Dra Farrepra
Mulaireyue

SADE ARRIL - 12 N EN WV e | Cm— 14 DE AERIL L EMN ¥TVD *emm 74 DE ABRIL "0 AL =2 #4 DE ARFIL




INICIO DISERTANTES AGENDA PATROCINADORES

PRIMER DIA
23 Abril de 2021

FALTAN

00 00 00 O

DIAS HORAS MIN SEG

17:30 HS - 17.40 HS

Palabras de Bienvenida

INMUNODEFICIENCIAS
JUBE / Facebook Li

Sra. Roberta Anido de Pena
Presidente

REGISTRESE

17:40 HS - 18.30 HS

Vivir con IDP en
Pandemia

Nombre y apellido

Disertantes: Dra. Liliana Castro Zorrilla
Provincia { Dra. Elma Nievas / Dra. Lucia Spossito

Coordina: Dr. Julio Orellana

Ingrese la pregunta que le gustaria realizar a los médicos especialista dura

REGISTRESE




300 PARTICIPANTES

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



SEMANA MUNDIAL
#MiDerechoEs



Semana Mundial

#SemanaMundiallDP

CAAY World PI Week A{APIDPmmnMamWem

EXAMINAR » DIAGNOSTICAR o TRATAR " Inmunodeficiencia Primaria

HMIDERECHOES

RLCI b0 MEDICALION £
TMPOY DA

Es que las IDP estén en la 1

agenda publica

#MiDerechoks
¥ A que me entreguen la &
medicacién en tiempo v
forma.
v A que se respeten mis

E'Il'r fan TAF erlen en it j!nﬁ&
f.'.ﬂ-'r-




que las IDP estén en la
agenda publica
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#MiDerechoEs

tener un diagnéstico
genético

e 5[ '{T\\(‘(\"l"

# Mi derecho es:
A tener un
d:agnostn:o genetico o
|

#MiDerechoEs
Ague las IDp estén ay

la-agenda puiblica

p
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A QUE

\ # ME ENTREGUEN
LA MEDICACION
EN TIEMPO Y FORMA

MI Derechoes:
Y Tenex un ia.cnostc
= Genelico. S

¥ B\ue se, vesPelen mis
besechos.




# MI DERECHO ES
A QUE SE RESPETEN
MIS DERECHOS

@aepdp

[ENEMOS
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#MiDerechoEs #DERECHO A UN

g g i Me entreguen |a ! o DIAGNOSTICO
e ( i &1 medicacidn en tjempo y el PRECOZ

hcacion en forma ——
RO s FORTMA " Atenerun diagnéstico

ﬂMi'l‘ivl.'m:ImI-'..-;
cambien

SEMANA DE LAS IDP

# M| DERECHO ES

A QUE SE RESPETEN
LAS LEYES EXISTENTES

#MiDerechoEs
Tener un“diagnéstico
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INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS
#SemanaMundiallIDP #SemanaMundiallDP #SemanaMundiallDP




TOMANDO
ANTIBIOTICOS

13 SIGNOS

DE ALERTA INFECCIONES

NUEVAS EN
EL OIDO

ABSCESOS

m (COLECCION =
AAPIDP asociacidn de Ayuda al Paciente con PU S)
Inmunodeficiencia Primaria

| RECURRENTES

AAPIDP asociacion de Ayuda al Paciente con
.| Inmunodeficiencia Primaria




Recomendaciones
nutricionales para pacientes
con inmunodeficiencias
primarias.

4

DESCARGAR INFORME




TALLERES VIRTUALES,
WEBINARIOS




EN V'VO Facebook LIVE

Taller Virtual
DIA INTERNACIONAL

DEL SINDROME DE DIGEORGE

Espacio de encuentro con las especialistas

M. Natalia Tahuil M. Luz Teiber Claudia M. Merhar

Medica Pediatra - Inmunologa Clinica Médica genetista Medica Pediatra - Inmunologa Clinica
Hospital del Nifio Jesus - Tucumdn Hospital Posadas Hospital Posadas y Hospital Italiano Bs As

CIERRE ESPECIAL PARA LA FAMILIA: TEATRO DE PAPEL

AAPIDP asociacén e Ayuda al Paciente con
,) Inmunodeficiencia Primaria




WEBINARIO PARA PACIENTES CON

INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS

Embarazo y
Planificaciéon Familiar

Dra. Leila
Ferreyra

EN VIVO [ FaceboskcLive MIERCOLES 21 DE JULIO - 18:00

AAPIDP asociacén de Ayuda al Paciente con
,) Inmunodeficiencia Primaria




WEBINARIO

Emociones, convivencia
y redes en pandemia

Coordina: Lic. Florencia Ugo

. )

EN VIVO | Facebook LIV TE ESPERAMOS!

AAPIDP asociacion de Ayuda al Paciente con
Inmunodeficiencia Primaria




EN VIVO | Facebook LIVE

Webinario
Autoinmunidad en las IDP

Dra. Claudia Merhar Dr. Gustavo Vijoditz
Médica Pediatra Inmundloga Médico Inmunélogo Clinico
Hospital Italiano de Buenos Aires Hospital Nacional Alejandro Posadas
Hospital Nacional Alejandro Posadas

MIERCOLES 15 DE SEPTIEMBRE A LAS 18:30 Hs

AAPIDFP asociacion de Ayuda al Paciente con
Inmunodeficiencia Primaria




WEBINARIO

Importancia del acceso a la Salud.

Explorando herramientas utiles

Disertantes:
Dra. Andrea Passodomo y Lic. Pacla Cardillo

a ‘ B
e, -'- %

N |
N8

-« ' JUEVES 21 DE OCTUBRE 18.30 HS

a8 aa. A

EN VIVO | Facebook LiVE TE ESPERAMOS!

AAPIDP asociacian de Ayuda al Paciente con
Inmunodeficiencia Primaria




WEBINARIO

Manifestaciones Gastrointestinales
en las Inmunodeficiencias Primarias

JUEVES 25 DE NOVIEMBRE 19 HS

Dra. Maria Josefina Etchevers Lic. Valeria Baldomero
Jefa de Seccién Atencion Clinica, Htal. ltaliano MNutricionista Hospital ltaliano
de Bs. As . Seccion Enfermedades de Buenos Aires
Inflamatorias Intestinales

Coordinan:

n Dra. Diana Liberatore Dr. Miguel Galicchio
b P A

AAPIDP asociacion de Ayuda 2l Paciente con
,) Inmunodeficiencia Primaria




ESPACIO TERAPEUTICO
GRUPAL CERRADO
Coordina: Lic. Florencia Ugo

. Como me siento?

AAPIDP asociacion de Ayuda al Paciente con
,) Inmunodeficiencia Primaria




IDP en Pandemia

Actividad Gratuita

Coordina:
Lic. Florencia Ugo

-~

-

TALLER VIRTUAL TERAPEUTICO
GRUPAL CERRADO

AAPIDP asociacian de Myuda al Paciente con
,) Inmunodeficiencia Primaria




ACCIONES EN
POLITICAS PUBLICAS



Gestion en trabajo conjunto con FADEPOF, de la
publicacion 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.

FADEPOF

Federacion Argenfing
de Entermedodes Poco Frecuentes

Objetivo del Registro Nacional de YA DISPONIBLE
Enfermedades Poco Frecuentes:

v Conocer y evidenciar la realidad
de los pacientes con EPOF.

v/ Promover la investigacion.
v’ Mejorar el diagnastico.

Listado de
v’ Fomentar el desarrollo de Enfermedades Poco Frecuentes en Argentina
nuevos tratamientos. del Ministerio de Salud.

ropor Al W rADEPOr A




Difusidon de campana Donacidon de Sangre y Plasma en
redes sociales

134 | 102



Campana Donacion de Plasma en redes sociales y

creacion de sitio web

DONA
PLASMA

LA DONACION

SALVA VIDAS

n l .1
P o

RET AT n:|[|'.E-EH =]
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Campana Donacion dePlasma en redes sociales y
creacion de sitio web

IJJHJIHI

DE Lﬁ\ L“}UNIX'IZ'_.IDH

LA DONACION

SALVA VIDAS DONA
o - PLASMA

LOS REQUISITOS PARA

TENER ENTRE O

DE HABERSE REALIZADO
UN TATUAJE © UN PIERCING,

50N SIMILARES A LOS DE
LA DONACION DE SANGRE
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Campana Donacion dePlasma en redes sociales vy
creacion de sitio web

IHATAMIERITLC PARHA

;Sabias que el plasma obtenido de la
sangre es utilizado para la elaboracio...

15 semanas. 14.3 mil reproducciones

EL PLASMA NO SE FABRICA NI SE
COMPRA

2manas . 748 reproduccioha:r

EL PLASMA NO SE FABRICA NI 3E
COMPRA

Endangs » 050 MRl CEne



DONA
PLASMA POR QUE DONAR COMO ES EL PROCESO QUIENES PUEDEN DONAR DONDE DONAR CONTACTO

. . ~ o < 29
sitio web soporte de campana ¢Donde donar plasma?

Si querés DONAR PLASMA encontra aqui el centro mas cercano.

4+ Mapa Satélite : IV i .
— Bolivia i
Parqay oot P .
Contacto: info@aapidp.com.ar . Teléfono: +54 9 11 4415 4415 , , i
1 Sam aqoe ' , , uguay
DONA Buenos Alre
PLASMA POR QUE DONAR COMO ES EL PROCESO QUIENES PUEDEN DONAR DONDE DONAR CONTACTO ,Argenllna 'p %

?
?

B?RQMA POR QUE DONAR COMO ES EL PROCESO QUIENES PUEDEN DONAR DONDE DONAR CONTACTO

LA DONACION DE PLASMA

ES UN PROCESO

QUE SALVA VIDAS

LA DONACION

ES UN PROCESO
SIMPLE Y SEGURO
PARA EL DONANTE




Encuesta para pacientes con IDP en contexto COVID-19

(Actualmente en circulacion).

IMPORTANTE

Encuesta sobre calidad
de vida en contexto

Covid-19 para pacientes
con IDP

" 7. <Estd usted o su pariente
diagnasticado can 1DP?

O

/ Lanzamiento

Encuesta sobre calidad de vida
en contexto Covid-19
para pacientes con IDP

ABPIDP asociacion de Avuds al Paciente con
A Inmunodeficiencia Primaria



Muchas
gracias...




