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1. Presentacion de IPOPI

* |[POPI es |la asociacion de organizaciones
nacionales de pacientes dedicadas:

* ala mejora del conocimiento sobre los IDP,
 al acceso al diagnostico rapido; y

* al fomento la provision de tratamientos

adecuados para este tipo de enfermedades
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1. Presentacion de IPOPI

 |POPI es el resultado de una reunion en Oxford, Reino
Unido, en septiembre 1990. En ella se formd un comité

interino.

e 2 anos mas tarde, en 1992, IPOPI fue formalmente

establecida en Lugano, Suiza.
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THE GLOBAL ORGANIZATION WORKIN
TO IMPROVE THE QUALITY OF LIFE FOR PEOPL
WITH PRIMARY IMMUNODEFICIENCIE




1. Presentacion de IPOPI
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1. Presentacion de IPOPI
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1. Presentacion de IPOPI
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1. Presentacion de IPOPI




2. Razones para taller sobre campanas de

sensibilizacion

Ejemplos de campanas de sensibilizacion exitosas
Presentacion de las herramientas desarrolladas por IPOPI

Situacion de las IDP en Espana desde la perspectiva médica y de los
pacientes

Oportunidades para campanas de sensibilizacion a nivel politico

Contexto espafol en términos de informacion y sensibilizacion de
pacientes desde el punto de vista de los pacientes a key patient
advocate
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2. Razones para taller sobre campanas de
sensibilizacion
* Campaias de sensibilizacion sobre las IDP y sobre AEDIP a nivel nacional:

« Analisis de posibilidades para desarrollar campafias de sensibilizacién
basadas en las oportunidades y amenazas y en la audiencia:

 Campaiia de sensibilizacion

« Campaia de sensibilizacion politica

* Campana de sensibilizacion de médicos/pacientes
 Campaiia de difusion en los medios

« Analisis de opciones e identificacién de 1 6 2 objetivos prioritarios sobre la
base de las conclusiones del taller

 Establecimiento de una campafa de sensibilizacién sobre IDP en Espaia por
etapas



3. Ejemplos de campanas de sensibilizacidn

e Capana de IPOPI con la OMS

Application for the inclusion of Polyvalent Human

Essential Medicines 15ued March 2007) Immunoglobulins
ssenflal Medicines 15w edition (March 2007 : ; . ) . ; P
the WHO Model List of Essential Med L
WHO Model List (revised March 2007) in the odel List of Essential Medicines
Submitted by

WHO Model List (revised March 2007)

. 73
Explanatory Notes ‘¢@)

The core list presents a list of minimum medicine needs for a basic health care system, listing the
most efficacious, safe and cost-effective medicines for priority conditions. Priority conditions are »
selected on the basis of current and estimated future public health relevance, and potential for safe

and cost-effective treatment. INTERNATIONAL international union

PATIEMT ORGAMISATION '
FOR PRIMARY DAMUNCOEFICENCIES ol Immunelogical socleties

The complementary list presents essential medicines for priority diseases, for which specialized
diagnostic or monitoring facilities, and/or specialist medical care, and/or specialist training are
needed. In case of doubt medicines may also be listed as complementary on the basis of consistent
higher costs or less attractive cost-effectiveness in a variety of settings.
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3.Ejemplos de campanas de sensibilizacion

/

Campaiias de sensibilizacion politica/informacion a nivel
Europeo

Recomendaciones sobre:

European Primary Immunodeficiencies

Consensus Conference
19 - 20 June 2006

Paul-Ehrlich-nstitut, Langen, Germany 1. Sensibilizacio'n &
Consensus Report and educacion
PI D Recommendations ) ' L
2. Cribado & diagndstico

PRIMARY IMMUNODEFICIENCIES
#= 3. Tratamiento & gestion

Expert Recommendations % @ w0 B Gp

for better Management of

Primary Immunodeficiency -

(PID) =

—

EURCHFEAN PARLIAMENT
Recommendations of the PID Expert group chaired by
Jorgo Chatzimarkakis MEP

Working Meeting and Lunch

DISCUSSION AND ADOPTION - EXPERT
’&f RECOMMENDATIONS FOR BETTER MANAGEMENT OF
PRIMARY IMMUNODEFICIENCY (PID)



3. Ejemplos de campafas de sensibilizacion

/
/ Campaias de sensibilizacion politica/informacidn a nivel
Europeo

Recomendaciones, Preguntas
parlamentarias y Resoluciones
parlamentarias

———>  Creacion de un momentum politico en torno a
las IDP




3. Ejemplos de campaifas de sensibilizacion

PID Forum 2012: Implementacion de los
Planes Nacionales de Enfermedades Raras

Desarrollando el
reconocimiento de las IDP
COMO un grupo importante
de enfermedades dentro de
los planes nacionales:
Recomendaciones e informe




3. Ejemplos de campafas de sensibilizacion

Campana de sensibilizacion national - SCID
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World Pl Week

Advocating for primary immunodeficiency diseases globally
Access to Appropriate Treatment
22nd - 29th April 2012

IPOPI apoya la organizacion de campafnas durante la Semana Mundial de las IPs:

¢ @ | B

Campafias sensibilizacion mediatica
Campafias de sensibilizacidon para
Médicos y pacientes

Campanas de promocion

Eventos

Publicaciones

Foundoticn
Clinical
Immunology
'Society

% World Pl Week

A Fredl - 3 Syl Al 3003 22 !q- npfll !nl :

Primary Immunodeficiency:
Turning Hope into Action!

TEST
PIAGNOSE
TREAT
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3. Ejemplos de campafas de sensibilizacion

WORLD FEDERATION OF l,--.‘ .

HEMOPHILIA(GN,

FEDERATION MONDIALE DE UHEMOPHILIE \“ =
FEDERACION MUNDIAL DE HEMOFILIA

Ll.m]
INTERNATIONAL 71N .

HAEI { et o e

PL\/S

Platform of Pla

sma Protein Users

T | -

g Drobaytopoec Burpuos

GBS/ CIDP Foundation International

Serving patients of GBS, CIDP and Variants with support, education and research

Guillain-Barré Syndrome « Chronic Inflammatory Demyelinating Polyneuropathy

Reunion con el anterior
Comisario Europeo de Salud

ﬁ = ;, y Consumidores, John Dalli




3. Ejemplos de campanas de sensibilizacion

— PLUS Call to Action:

* Mejora del diagnodstico de enfermedades raras tratadas
con tratamientos con proteinas plasmaticas

* Niveles de tratamiento equivalentes

* Reconocimiento de la especificidad de los tratamientos
con proteinas plasmaticas a nivel nacional

* Importancia de grupo de pacientes fuertes

* Registros de pacientes

* Centros de referencia de ER

* Importancia de los planes

nacionales de EF
* Provision de tratamientos con proteinas plasmaticas humanas

* MEP Interest Group

@

CO-AUTHORS

Jorgo Chatzimarkakis (ALDE, GERMANY)
Miroslav Mikolask (EPP-ED, SLOVAKIA)

SUPPORTING MEPs (Current Term)




3. Ejemplos de campafas de sensibilizacion

* Sensibilizacion sobre ER




4. Programas de apoyo de IPOPI y los kits
de herramientas

* IPOPI ha desarrollado varios programas y herramientas para
ayudar a las asociaciones nacionales a que desarrollen sus
campanas de informacion y sensibilizacion

* Talleres de ambito nacional para la sensibilizacion

* Talleres intensivos de training sobre campaias mediaticas y de sensibilizacion
(zonas geograficas)

 Programa de profesionalizacidén para asociaciones nacionales

* Programa de becas de apoyo para las asociaciones nacionales

* Programa de becas de apoyo para la Semana Mundial de IDP

e Kits de herramientas y recomendaciones desarrolados por IPOPI
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4. Programas de apoyo de IPOPI y los kits

de herramientas
Kit de herramientas para campanas de sensibilizacion

» Directrices para difusion en
radioo TV

» Fichas técnicas para gobiernos
« Directrices para los medios
 Modelo cartas a personalidades

» Directrices para esponsores
corporativos

Recursos online :

WWW.ipopi.org

www.worldpiweek.org

Directrices para celebridades
« Consejos para escuela/familia
* Folletos sobre IDP

« Datos para las directrices destinadas a
la comunidad médica

Kit de herramientas para la Semana
Mundial de las IDP

« Kit de herramientas para website
gratis para asociaciones nacionales
— iNUEVO!

La pagina web de IPOPI contiene numerosos
recursos (publicaciones, ultimas noticias,
base de datos sobre IG, etc.)


http://www.ipopi.org/
http://www.worldpiweek.org/

4. Programas de apoyo de IPOPI y los kits de

hacer una campana efectiva
 Uso efectivo de los medios
 Lista de tareas — Conferencias

herramientas

it de herramientas para campafnas de sensibilizacion

» Guia para relaciones * Fichas técnicas:
gubernamentales — como — Gobiernos

— Médicos
— Personalidades

de prensa
efectivas

Government Relations

MAKING YOUR CASE
EFFECTIVELY

A Guide to Government Relations

Facts About PID for Governments

Ve ot o b i Workd P WWesi for e e of her metertes: n compling he PO P FID soshees
Whar is PID?

Primary Immuncdsficiencles [PID's) are herediiary and genstic defects In the Immune system
that cause Increased suscaptiblity to 3 wide range of Infections. These Infections are often
chronic, persistent, recuring, Sebilitating, and, In some cases, fatal, PID often presents Itsaif In
the form of “grainary” Inf2ctions, which oo not respond to treatment. Too often physiclans treat
the Inf=ctions, with fepaated prascription of antbiotics, whik: Missing the undertying causs,
alwing the NRessas to recur, and leaving the patient vunarable to vital organ damage,
physlcal disability, and even death,

Early dlagnosls and access to appropriate treatment enabies peopis (ving with a PID to
lead nomnal productive Ives whis? significantly reducing heakhcare expenditure. Lack of
awareness of PID remalns a major Issue, and dug to tis problem the majority of patients are
diagnosed too late. Unllke other rare disordars, these are many effecilve treaimeant oplions for
PID patlents, which can enadle them to camy out a normal Iife.

PID Facts

»  PID affects at least 10 milllon peopis woridwide'

» There ara currengy 2007 kentfiag PID conadions.

» Can afect anyons, regardless of age and sex

= ary In saverity depending on whether one or several parts of the Immune system ars
affectad




5. Conclusiones

Actividades en el ambito de la sensibilizacién y apoyo desarrolladas por pacientes son
esenciales para que las IDP sean mas conocidas y que las necesidades de los pacientes
sean tenidas en cuenta a nivel politico — jvuestra opinion cuenta!

En una dinamica de recortes en la sanidad, es importante incrementar la sensibilizacidon

sobre las IDP, como grupo importante de ER que son.

Las organizaciones de pacientes juegan un papel esencial en las campafas de
sensibilizacidn sobre su enfermedad, la importancia de un diagndstico rapido y un

tratamiento adecuado.

Identificar las prioridades, oportunidades y amenazas a nivel nacional & establecer una

campafa de sensibilizacidon por etapas

iSituar AEDIP en el mapa politico e incrementar la visibilidad de los pacientes con IDP en

Espanal

iSe puede conseguir e IPOPI os ayudara en vuestro esfuerzo!



Gracias a nuestro espodnsor!
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