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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



ACCIONES OPERATIVAS



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 solución a
requerimientos de nuestra comunidad en
esta difícil situación de pandemia.



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

ACTUALMENTE
EN SEGUIMIENTO
65 PACIENTES



Derivación de mayores casos al área legal de la
asociación

TOTAL 123 CASOS
DURANTE EL 2020



BASE DE DATOS
TOTAL 952 PACIENTES

Actualización de la Base de Datos de Pacientes

Registro de la Base de datos de Pacientes y de Socios

Incorporación de pacientes nuevos, 109 desde el
inicio del año, total registrados en la base de datos de
AAPIDP 952 en total

Durante el 2020  se incorporaron 22 nuevos socios.
Actualmente contamos con 340



ALCANCE
190 PACIENTES

Contención y seguimiento de los pacientes y familiares
a través de los  7 grupos regionales (Córdoba, San Juan,
Mendoza; Tucumán, Litoral, Salta y Jujuy) por whatssap



8100 MENSAJES
RESPONDIDOS

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

Respuesta de llamados telefónicos 118 llamadas
mensuales



Renovación de sitio web
www.aapidp.com.ar



Difusión a través de redes sociales de #QuedateEnCasa

ALCANCE 6127
PERSONAS



Participación Día Mundial de las Enfermedades Poco
Frecuentes 29/02/2020. 

Campaña #MostraTusRayas, EN REDES SOCIALES

ALCANCE 2900
PERSONAS



Artículo en Revista Gente

ALCANCE 1632
PERSONAS



Difusión de documento de posicionamiento
http://aapidp.com.ar/posicionamiento-de-ipopi-
sobre-el-coronavirus/

Difusión de Recomendaciones sobre COVID-19 e
IDPs  en, http://aapidp.com.ar/las-personas-con-
inmunodeficiencias-primarias-las-mas-expuestas-
en-esta-pandemia/

ALCANCE 2645
PERSONAS



Conmemoración de la Semana Mundial de las IDP 22 al
29/4, se realizó un video para concientizar acerca de las
IDP https://youtu.be/hAsHQkj69FI

ALCANCE 14.010
PERSONAS



Participación de familias en redes sociales en
conmemoración Semana Mundial de las IDP,
#ShowYourStrikes



Difusión de la Revista INFO INMUNO

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

ALCANCE 833
PERSONAS



Lanzamiento de #Consecuencias



Participación en Conversatorio Poco Frecuente
organizado por FADEPOF, 4 & 5 Noviembre



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



Participación en el programa Futuro Perfecto,
conducción Silvia Fernández  Barrio 02/09/2020
https://youtu.be/M3ZhcxyhtQ4



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

Contratación de Servicio para Redes Sociales a partir de
Octubre 2020

Dos miembros de CD completaron el Taller de
Fortalecimiento en Gestión organizado por FADEPOF
con una duración de 10 meses, para profesionalizar la
gestión de AAPIDP.



Crecimiento redes sociales 2020



TALLERES VIRTUALES



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

INMUNODEFICIENCIAS
PRIMARIAS Y COVID-19



a cargo de la Dra. Andrea Passodomo asesora legal
AAPIDP y de la Lic. Paola Cardillo, Trabajadora Social
de AAPIDP, alcance 1531 y 624 reproducciones en
Facebook

ESTRATEGIAS PARA
LOGRAR LA
COBERTURA DE SALUD



a cargo de Dra. Leila Ferreyra, Dra. Lucia Spossito y
de la Lic. Florencia Ugo, alcance 3783 y 1.900
reproducciones en Facebook

HABLEMOS DE
TRANSICIÓN- EL PASO
DE LA ATENCIÓN DE
SALUD DEL NIÑO AL
ADULTO



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

CUIDADOS
RESPIRATORIOS EN
IDP



4 Actividades virtuales por Facebook e Instagram,
cuento en video y actividades recreativas de arte
para hacer en casa y en familia. Desde el Domingo
16/8 al 31/8

FESTEJO DEL MES 
DEL  NIÑO



Dra. Claudia Merhar, Dra. Leila Ferreyra y Dr. Diego
Fernández Romero y 4 testimonios de pacientes, el  
04/09 18 hs, alcance 2.723 y 1400 reproducciones

TENGO UNA IDP Y
TUVE COVID-19, 
TE CUENTO MI
EXPERIENCIA



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

IDPS EN EL ADULTO



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



Difusión de campaña Donación de Sangre y Plasma en
redes sociales



Participación de la Encuesta Rare Barometer,
organizada por Eurordis



Participación Proyecto Registro Internacional de
Enfermedades Poco Frecuentes y COVID-19 , de
Share4Rare, en cooperación con Hospital Saint Joan de
Deus, Barcelona, Hospital de Pediatría Prof. Juan P.
Garrahan,



Muchas
gracias...


