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• A IPOPI é a organização internacional de das 

associações dos doentes com imunodeficiencia 

primária. 

 

• Dedicada a melhorar o conhecimento sobre estas 

doenças, a melhorar o acesso ao diagnóstico  

e aos tratamentos para estes doentes a nível mundial. 
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1.  O que é a IPOPI? 



• A IPOPI teve início em Oxford, no Reino Unido, no 

mês de Setembro de 1990 quando um comité de 

interino de organização foi estabelecido.  

• Dois anos mais tarde, em 1992, a IPOPI foi 

formalmente estabelecida en Lugano na Suíça.  
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1.  O que é a IPOPI? 



•  Actualmente a IPOPI representa 46 National Member 

Organisations (NMOs) em 45 países: 
 

Argentina, Australia, Austria, Belorussia, Bósnia Herzegoniva (A), 

Belgica, Brasil, Bulgaria (A), Canadá, Chile, Colombia, Chipre, 

Dinamarca, Eslovénia (A), Estonia, Finlandia, França, Alemanha, Grecia, 

Hungaria, Islandia, India, Iran, Irlanda, Italia, Japão, México, Marrocos, 

Holanda, Netherlands, Nova Zelandia, Noruega, Polónia, Portugal, 

Roménia, Russia, Sérvia, Africa do Sul, Espanha, Suécia, Suíça, Turquia, 

Reino Unido, Estados Unidos (2), Uruguai  and Venezuela. 
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Quadro de directores 

Jose Drabwell, Presidente (Reino Unido) 

Martine Pergent , Vice-Presidente (França) 

Sven Frandrup, Tesoureiro (Dinamarca) 
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Dragana Koruga (Servia) 
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Joy Rosario (Africa do Sul) 

Christine Jeffrey (Australia) 
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 Vicky Modell (EUA) 

 

 

Workshop IPOPI - Campanhas de alerta de IDP 

1.  O que é a IPOPI? 



Painél de aconselhamento Médico 

Dra. Teresa Espanol, Presidente em fim de mandato (Espanha) 

Prof. Robert Gaspar, Presidente a iniciar mandato (Reino Unido),  

Dra. Esther de Vries (Holanda) 

Dra. Monika Esser (Africa do Sul) 

Prof. Amos Etzioni (Israel)  

Prof. Alain Fischer (França)  

Dra. Ewa Bernatowska (Polonia) 

Dr. Klaus Warnatz (Alemanha)  

Prof. Surjit Singh (India)  

Prof. Alessandro Plebani (Italia)  

Prof. Andrew Cant (Reino Unido)  

Prof. Luigi Notarangelo (Italia/EUA)  

Dr. Jose Franco (Colombia)  

Dr. Nizar Mahlaoui (França) 
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1. O que é a IPOPI? 

Staff 

Johan Prevot     Director Executivo 

Carla Morgado     Assistente executiva 

Magda Lourenço   Comunicação e programas para as NMOs 

Carol Tavener     Administrativa 

Clare Glynn     Contábil 

David Watters     Consultor (Projectos) 
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1.  O que é a IPOPI? 



Como implementamos estes objectivos? 
 

• Agindo em defesa da comunidade mundial de IDP a nível POLITICO, 

LEGISLATIVO e REGULATÓRIO 

• Trabalhando com as nossas NMOs e com outros grupos de doentes 

utilizadores de proteinas do plasma 

• Trabalhando para melhorar o acesso ao diagnostico e a tratamentos 

seguros para as IDP 

• Vigilando a provisão internacional de imunoglobulinas  

• Promovendo o desenvolvimento de novas NMOs com programas de 

geminação, de apoio e de defesa 

• Conferência Bienal em parceria com as organizações profissionais de 

médicos (ESID) e de enfermeiros (INGID) 

 

1. O que é a IPOPI? 

Workshop IPOPI - Campanhas de alerta de IDP 



2.   Porquê realizar  

      campanhas de sensibilização? 
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2. Porquê sensibilizar? 

• Grandes objectivos: 

 - Aumentar o conhecimento das IDPs 

 - Melhorar as condições de vida dos pacientes 

 
• Objectivos particulares: 

 - colocar IDPs na agenda política 

 - incrementar conhecimento das IDPs  
    junto dos clínicos gerais 

 - melhorar acesso ao diagnóstico e tratamentos 

 - melhorar condições de reembolso 

 - etc 
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2. Porquê sensibilizar? 

•   Considerar: 
 - oportunidades e ameaças (externas) 

       - pontes fortes e fracos (internos) 

•   Identificar 1 ou 2 tópicos principais para abordar 

•   Identificar grupos alvo  
 - políticos, 
 - médicos,  
 - pacientes,  
 - público em geral, etc 

•  Escolher tipo de campanha 
 - campanha local (hospital, cidade, estado, etc) 
 - campanha de mídia 
 - participar numa campanha internacional  

•  Escolher timmings 

Para o conseguir: 



3. Exemplos de grandes campanhas 

de sensibilização 
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   Terceira edição da WPIW 
 

   Em 3 anos a IPOPI apoiou 31 países: 

•  Campanhas de sensibilização 

•  Campanhas médicas, de mídia, 

e para o público em geral  

•  Publicações 

3. Sensibilizar: Exemplo Internacional 
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3. Sensibilizar: Exemplo nacional 

Primeiro IPOPI PID Awareness campaign Workshop  
 Projecto Piloto na Belgica, 2011 

• BOPPI - Grupo de doentes 
• BPIDG - Grupo de médicos 
Identificados objectivos para a dinamização do grupo de doentes 
Estabelecido um plano de acção para a Belgica 

 
• Apresentado pela primeira vez  

  IPOPI Awareness Toolkit  
• Posteriormente foi criado  

  IPOPI NMO Web Toolkit 
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Primeiro dia Belga da Família 
 

Âmbito da Semana Mundial da 
Imunodeficiencia 
Presença de 300 pessoas 
Famílias, Médicos e enfermeiros 
Actividades desportivas 
Workshops para pacientes 
 

Apoio do Presidente do Conselho Europeu 
    Herman Van Rompuy  
Apoio da IPOPI  

3. Sensibilizar: Exemplo nacional 



3. Sensibilizar: Exemplo nacional 
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Sensibilizar: Exemplos Europeus 

IPOPI Forum - Planos Nacionais para as 
Doenças Raras (2012)  - Centros de 
Referência e Registros de Doentes  

IPOPI EU PID Forum (2011) 
Testar SCID nos recém nascidos 

IPOPI PID Forum HTA (2012) 
Avaliação das tecnologias da saúde 



4. O apoio da IPOPI  

 e nossas ferramentas para as NMOs 
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• A IPOPI tem varios programas e ferramentas para ajudar as NMOs  
a desenvolverem as suas campanhas de sensibilização 
 

 Workshops de campanhas de alerta envolvendo um país 

 Workshops intensivos de campañas mediáticas e de sensibilização política  

(por zonas geográficas, envolvendo varios países com pontos em comum) 

 Programa de profissionalização para as NMOs (países onde anda não existe um grupo) 
 

Programa de atribuição de fundos para projetos e campanhas de alerta 

Programa de atribuição de fundos para a Semana Mundial das IDPs 
 

Kits de ferramentas e recomendações desenvolvidos pela IPOPI 

NMO Website ToolKit  
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• Kits de ferramentas e recomendações  
desenvolvidos pela IPOPI 
 

 - Guia IDP para famílias e escolas 

 - Guia IDP para médicos 

 - Guia IDP para governantes 

 - Diretrizes sobre como falar/ estar na rádio e na TV 

 - Diretrizes para realizar acções juntos do Governo 

 - Diretrizes para acções juntos da mídia e  

 - Diretrizes para empresas esponsores 

 - Carta modelo para figuras públicas  

 - Fatos sobre IDP 

 
  Recursos online: www.ipopi.org &  www.worldpiweek.org  
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4. Apoio e ferramentas IPOPI 

http://www.ipopi.org/
http://www.worldpiweek.org/
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4. Apoio e ferramentas IPOPI 

IPOPI NMO Web Toolkit 
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4. Apoio e ferramentas IPOPI 

Mail to:  
magda@ipopi.org 

IPOPI NMO Web Toolkit 



• Actividades de sensibilização desenvolvidas por pacientes são essenciais para 

que as IDP sejam mais conhecidas e as vossas necessidades sejam tidas em 

conta a nível político –  a vossa opinião conta! 

• Identificar as prioridades, oportunidades e ameaças a nível nacional e  

estabelecer uma campanha de sensibilização por etapas. 

• Numa altura de revisão de protocolos de saúde é importante incrementar a 

sensibilização sobre as IDPs, como grupo importante de Doenças Raras.   

• Situar as IDPs na agenda política e incrementar a visibilidade dos pacientes 

con IDP no Brasil. 

• Pode ser feito e a IPOPI vos ajudará! 
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5. Conclusões 

Em conclusão:  



Obrigada ao nosso esponsor 
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Obrigada pela atenção Obrigada pela atenção 


