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1. Presentación de IPOPI 

• IPOPI es la asociación de organizaciones 

nacionales de pacientes dedicadas:  

• a la mejora  del conocimiento sobre los IDP,  

• al acceso al diágnostico rápido; y  

• al fomento la provisión de tratamientos 

adecuados para este tipo de enfermedades  



1. Presentación de IPOPI 

• IPOPI es el resultado de una reunión en Oxford, Reino 

Unido, en septiembre 1990. En ella se formó un comité 

interino.  

 

• 2 años más tarde, en 1992, IPOPI fue formalmente 

establecida en Lugano, Suiza.  



• Ipopi map 
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1. Presentación de IPOPI 
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1. Presentación de IPOPI 
 



2. Razones para taller sobre campañas de 
sensibilización 

 • Ejemplos de campañas de sensibilización exitosas 

 

• Presentación de las herramientas desarrolladas por IPOPI 

 

• Situación de las IDP en España desde la perspectiva médica y de los 
pacientes 

 

• Oportunidades para campañas de sensibilización a nivel político 

 

• Contexto español en términos de información y sensibilización de 
pacientes desde el punto de vista de los pacientes a key patient 
advocate 

 



2. Razones para taller sobre campañas de 
sensibilización  

 • Campañas de sensibilización sobre las IDP y sobre AEDIP a nivel nacional: 

 

• Ánalisis de posibilidades para desarrollar campañas de sensibilización 
basadas en las oportunidades y amenazas y en la audiencia: 

 

• Campaña de sensibilización 

• Campaña de sensibilización política 

• Campaña de sensibilización de médicos/pacientes 

• Campaña de difusión en los medios 

 

• Ánalisis de opciones e identificación de 1 ó 2 objetivos prioritarios sobre la 
base de las conclusiones del taller 

 

• Establecimiento de una campaña de sensibilización sobre IDP en España por 
etapas 



3. Ejemplos de campañas de sensibilización 

 
• Capaña de IPOPI con la OMS 

 



3.Ejemplos de campañas de sensibilización 

Campañas de sensibilización política/información a nivel 
Europeo 

 Recomendaciones sobre: 
 

1. Sensibilización & 

educación 

2. Cribado & diagnóstico 

3. Tratamiento & gestión 



3. Ejemplos de campañas de sensibilización 

      Campañas de sensibilización política/información a nivel 
Europeo 

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 Recomendaciones, Preguntas 
parlamentarias y Resoluciones 

parlamentarias 

Creación de un momentum político en torno a 
las IDP 



     PID Forum 2012: Implementación 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 campañas de sensibilización 



3. Ejemplos de campañas de sensibilización  
 

• Campaña de sensibilización national - SCID 

 



• IPOPI apoya la organización de campañas  durante la Semana Mundial de las IPs: 

• Campañas sensibilización mediática 

• Campañas de sensibilización para  

 Médicos y pacientes 

• Campañas de promoción 

• Eventos 

• Publicaciones 

 



3. Ejemplos de campañas de sensibilización 

 

Reunión con el anterior 
Comisario Europeo de Salud 
y Consumidores, John Dalli 



3. Ejemplos de campañas de sensibilización 

 – PLUS Call to Action: 

• Mejora del diagnóstico de enfermedades raras tratadas  

con tratamientos con proteínas plasmáticas 

• Niveles de tratamiento equivalentes 

• Reconocimiento de la especificidad de los tratamientos  

con proteínas plasmáticas a nivel nacional 

• Importancia de grupo de pacientes fuertes 

• Registros de pacientes 

• Centros de referencia de ER 

• Importancia de los planes  

nacionales de EF 

• Provisión de tratamientos con proteínas plasmáticas humanas 

• MEP Interest Group 

 



3. Ejemplos de campañas de sensibilización 

 
• Sensibilización 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 

campañas de información y sensibilización 

• Talleres de ámbito nacional para la sensibilización 

• Talleres intensivos de training sobre campañas mediáticas y de sensibilización 

(zonas geográficas)  

• Programa de profesionalización para asociaciones nacionales 

• Programa de becas de apoyo para las asociaciones nacionales 

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

• Kits de herramientas y recomendaciones desarrolados por IPOPI 

 



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

Kit de herramientas para campañas de sensibilización  

 
• Directrices para difusión en 

radio o TV 

• Fichas técnicas para gobiernos 

• Directrices para los medios 

• Modelo cartas a personalidades 

• Directrices para espónsores 

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 

– ¡NUEVO!  

 

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

 

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


Kit de herramientas para campañas de sensibilización 

• Guía para relaciones 

gubernamentales – cómo 

hacer una campaña efectiva 

• Uso efectivo de los medios 

• Lista de tareas – Conferencias 

de prensa  

 efectivas 

• Fichas técnicas: 

– Gobiernos 

– Médicos 

– Personalidades 

4. Programas de apoyo de IPOPI y los kits de 

herramientas  



5. Conclusiones 
 • Actividades en el ámbito de la sensibilización y apoyo desarrolladas por pacientes son 

esenciales para que las IDP sean más conocidas y que las necesidades de los pacientes 

sean tenidas en cuenta a nível político – ¡vuestra opinión cuenta! 

• En una dinámica de recortes en la sanidad, es importante incrementar la sensibilización 

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

• Las organizaciones de pacientes juegan un papel esencial en las campañas de 

sensibilización sobre su enfermedad, la importancia de un diagnóstico rápido y un 

tratamiento adecuado.  

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

campaña de sensibilización por etapas 

• ¡Situar AEDIP en el mapa político e incrementar la visibilidad de los pacientes con IDP en 

España! 

• ¡Se puede conseguir e IPOPI os ayudará en vuestro esfuerzo! 



Gracias a nuestro espónsor! 

 


