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COMITÉ
MÉDICO
COLABORADOR



Mg. Ugo, FlorenciaÁREA TERAPÉUTICA

Dra. Andrea PassodomoÁREA LEGAL

Lic. Paola CardilloÁREA SOCIAL



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



ACCIONES OPERATIVAS



Actividad del área social

ASESORAMIENTO
PERSONALIZADO A 417
FAMILIAS DESDE EL ÁREA
DE AYUDA AL PACIENTE, SIN
NECESIDAD DE DERIVACIÓN
AL ÁREA LEGAL Y SOCIAL



Asistencia Legal y Social brindó atención a 129 pacientes
y familias del país, 12 con cobertura judicial.

TOTAL 129 CASOS
DURANTE EL 2023



Detalle pacientes derivados al área legal y social:

21% por  renovación CUD por denegación o alcance

43% por demora de entrega de medicación o negativa
de cobertura al 100%  

5% por estudios genéticos denegados

6% por problemas con las prestaciones

25% sobre como acceder a la obra social, prepaga, o
monotributo



BASE DE DATOS
TOTAL 1311 PACIENTES

Incorporación de 91 nuevos pacientes , desde el inicio
del año, total registrados en la base de datos de
AAPIDP 1311 en total

Durante el 2023  se incorporaron 40 nuevos socios.
Actualmente contamos con 442



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%

BASE DE DATOS
TOTAL 1311 PACIENTES

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

Pacientes con CUD 17,5%



DETALLE DE BASE DE DATOS



ALCANCE
1309 PACIENTES

Tenemos 1309 contactos en 11 grupos de whatsapp

6 Grupos Regionales (Córdoba, Litoral, San Juan,
Tucumán , Mendoza, Jujuy y Salta).

Contamos con 3 grupos más de whatsapp:

      -  Apoyo Emocional
      - Grupo Ataxia Telangiectasias 
      - Grupo Síndrome de Di George



Respuesta de mensajes por mail , Whatsapp, Facebook
e Instagram.

20.012 MENSAJES
RESPONDIDOS



Participación en Campaña día mundial de las EPOF



Participación en Campaña día mundial de las EPOF



Encuentro de IPOPI Regional de las Organizaciones
de Pacientes con IDP de Latinoamérica.



Encuentro de IPOPI Regional de las Organizaciones
de Pacientes con IDP de Latinoamérica.



International Primary Immunodeficiencies Congress
IPIC 2023 organizado por @ipopi_pid

https://www.instagram.com/ipopi_pid/




Coordinación del Conversatorio 2023 en el marco de
la Semana Internacional del Plasma



Nuevo sitio web

www.aapidp.com.ar



Lanzamiento InmunoMinuto



Participación encuesta IPOPI 2023



Encuentro Anual de Pacientes con IDP



Encuentro Anual de Pacientes con IDP



Participación en Reunión Anual Miembros FADEPOF



Crecimiento redes sociales 2023

5050
SEGUIDORES



3er Congreso Virtual
para Pacientes con IDP



AGENDA





MINISITIO DEL CONGRESO
www.congresoidp.com.ar



106 PACIENTES 
REGISTRADOS AL EVENTO



EVENTO



FACEBOOK
453 REPRODUCCIONES



YOUTUBE
189 REPRODUCCIONES



World PI Week 
Acciones en redes sociales 







1ra. Jornada de Enfermería en Inmunodeficiencias
Primarias en el Marco de la Semana Mundial de las IDP
en el Hospital Elizalde

https://www.instagram.com/hospital.elizalde/


1ra. Jornada de Enfermería en Inmunodeficiencias
Primarias en el Marco de la Semana Mundial de las IDP
en el Hospital Elizalde

https://www.instagram.com/hospital.elizalde/


TALLERES VIRTUALES,
WEBINARIOS 



TALLER VIRTUAL



TALLER VIRTUAL



TALLER VIRTUAL



TALLER VIRTUAL

198
REPRODUCCIONES



ACCIONES EN
POLÍTICAS PÚBLICAS



 Campaña de Pesquisa Neonatal
#INSD2023

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


 Campaña de Pesquisa Neonatal
#INSD2023

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


 Participación en evento EPOF en movimiento
Córdoba Capital



PROGRAMA DE
JÓVENES

Lanzamiento de grupo de jóvenes con IDP



Muchas
gracias...


