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Expandiendo la sensibilizacion

« Sensibilizacion publica
« Eventos publicos
* Redes sociales
* Periodicos
 TV/Radio

e Sensibilizacidon médica
 Seminarios educativos
« Stands en hospitales
* Panfletos

» Sensibilizacidon politica
« Reuniones con politicos
Fi  Llamada a la accion
M « Toma de posicién
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Con gué herramientas?
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World PI Week

TEST+ DIAGNOSE » TREAT

Together, bringing about change
for primary immunodeficiency
patients worldwide

World Pl Week 22-29 April

1 anyone int
ostod to colobrato tho weok

and spread awareness
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Where?

Hundrads of events are taking
place across the world during
World PI Week. National. regional
or local patient organisations.
medical sacieties. haspitals
organise events lectures. family
actiies. walks. media Interviews.
and many other activities during
the Week Find events around
you on the World Pl Week map of
‘ovonts on our websital

World PI Week

TEST+ DIAGNOSE + TREAT

Situando a los pacientes de
inmunodeficiencia primaria en el
centro de su tratamiento

22 - 29 April 2019 Public Awareness Toolkit

Trabajamos en propiciar el cambio para los pacientes
de inmunodeficiencia primaria en el mundo

Medical Awareness Toolkit


http://www.worldpiweek.org/?q=node/918
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NMUNODEFICIENCIA
PRIMARIAS Y ALERG

Herramientas de IPOPI
ya disponibles

 Directrices para interactuar con los medios

* Lista de tareas para una Co nferencia de Media Guidelines
p Developing and managing relations with media is an essential step to successfully raise awareness of
P and with other target audiences. The following guidelines serve o assist
- - - - L4 ) edia relations. It includes a simple media check list to guide NMOs on the
) I r rI r m I m u n I I n w ablish relations with joumalists prior to an awareness raising event or
m Checklist . ﬂgdvloeon approaching purngllsts‘ writing press releases and writing
UnSld : delines for approaching the radio and TV are available on the IPOPI
- ot for an Effective
I V & R a I O e seans Press Conference
° L : I Introduction —
I Sta e tare aS p ara eve n to S Media events include press briefings, photo-calls, and press conferences. T PACK DE IMPLEMENTACION
release is not sufficient and there is a need to give more detailed information 4 T ——
and answer questions. A press conference may be a planned event or oni
7 [l - response to a crisis. It will be a comparatively simple and informal occasi| I N M U N OD E FI IE N IAS
minimal, such as a ‘thank you’ drink at the close. It may be held in your org
» Guia para las relaciones con los gobiernos & CIENC
Whether planned or in response to a crisis a successful press conference p RI MARIAS
during, and after the event.
° The following checklist will give you a few tips for organising an effective pres

Il.  Reason

= Abig, newsworthy story.

aS S » New information relating to a big stor
* Astalement on a controversial issue.
« Participation of high profile speakers ¢
+ Release of important new findings or
# Launch of a major new initiative.
= Announcement of something of local

| os Principios Esenciales de Cuidado de PRINCIPIOS ESENCIALES PARA EL CUIDADO

PRINCIPIO 2
La importancia de los registros

Todos disponibles en: www.ipopi.org

PRINCIPIO 4 PRINCIPIO § PRINCIPIO §

El papel de los grupos Opciones de gestion Gestion del diagnistico

de pacientes y tratamiento de las IDPs y cuidado de las IDPs en todos
los paises



http://www.ipopi.org/

World Pl Week, 22-29 de abril

* World Pl Week (Semana Mundial de las IDPs) es un
movimiento global de incidencia y sensibilizacion
sobre las inmunodeficiencias primarias

* Promueve la calidad de las personas con IDPs, el
diagnadstico temprano, la disponibilidad y acceso al
tratamiento y al cuidado a nivel mundial
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World PI Week

TEST» DIAGNOSE » TREAT




Aumentando la sensibilizacion
World Pl Week, 22-29 de abril

* www.worldpiweek.org proporciona materiales para
campafias de ambito local y actividades de
sensibilizacion

* IPOPI apoya el desarrollo nacional de la WPIW
mediante el programa de becas (31 becas en 2019) WPIW 2020

* Diseminacion de los materiales de informacién a 10° aniversario!
pacientes de IPOPI y de la WPIW a traves de la
organizaciones nacionales de pacientes

* Promocion de la WPIW a travées de las redes sociales

* Desde el principio de la campafa, IPOPI ha apoyado a
@ 150 campanas nacionales
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http://www.worldpiweek.org/

Material de campana
. Poster de la WPIW

* Puede ser traducido, solicitandolo en m
Julia@ipopi.org World PI Week
[ LOgOS TESTe DIAGNOSE ¢ TREAT
« E-banners para la web, firma del E '
email o uso en redes sociales
 Folleto de la campana
» Ejemplo de blog o de un post en la
web
Todos ellos listos para ser P —
traducidos o "’2
usados/modificados! i Dbl b
i ® . e 70 to 90% of #Primarylmmunodeficiency
_— ; & % S sufferers remain undiagnosed. Help raise

awareness of P|. Celebrate
@WorldPIWeek on 22-29 April cicxromwe=r ¥


mailto:julia@ipopi.org
mailto:julia@ipopi.org

Sets de herramientas

« Herramientas para 4 tipos de sensibilizacion:
« Sensibilizacion en medios
« Sensibilizacion politica
« Sensibilizacion médica
» Sensibilizacion publica
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Public Awareness Toolkit

Media Toolkit Medical Awareness Toolkit

Policy Toolkit




Ejemplos geniales de vuestras
organizaciones




Puerto Rico — 2019

QUIEN: APIP Puerto Rico

Ganadores del concurso de fotos A

QUE: de este afno!

PR I T

* Feria de Salud en la Universidad de Puerto e N |
Rico e

- '5‘ A

* Eventos comunitarios en escuelas

 Mesa informativa, distribucion de folletos en
congresos médicos

* Feria de la Salud en Culebra

« Campana de Facebook publicitando una
reunion de familias

« Anuncio de prensa

« 10 carteles publicitarios

* Anuncio de radio en 12 emisoras

« Reunion para familias, 125 participantes o

@ e
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Venezuela - 2019

QUIEN: IDP Venezuela
QUE:

« Reunion con psiquiatra sobre la vida
cotiana para pacientes con IDPs, sus
familias y amigos

* Visitas a diferentes servicios medicos:
pediatria de atencion primaria, pediatria
de urgencia, medicina general, medicina
atencion primaria, enfermeria,
estudiantes, internistas, neumoélogos y
otorinolaringolos.

« Actividad en el exterior para pacients y
ONGs

 Distribucion de materiales de campana
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Ecuador - 2019

QUIEN: Fundacion PIDE

QUE:

« Reunion nacional para pacientes con IDPs

 Taller sobre capacitacion medica para pacientes
y sus familias

« Actividades de integracion
e Distribucidn de material informativo
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Argentina - 2019

QUIEN: AAPIDP
QUE.:

* Reunion nacional de pacientes con charlas médicas,
taller psicosocial, de arte y actividades recreativas
« Campaifia fotografica de las sefales de alarma de las

IDPs
* Reuniones regionales de pacientes con actividades

recreacionales en el exterior para los pacientes y sus
familias
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Colombia - 2018

QUIEN: Fundacion FIP en colaboracion con la
Asociacion de Asma, Alergia e Inmunologia
(ACAAID

QUE:

» 8% simposio nacional sobre las IDPs para
profesionales médicos en Medellin, sobre el
tema “avances en el diagndéstico y tratamiento”

« Seminarios académicos sobre test clinicos de
calidad para el diagnostico de los defectos
genéticos de las IDPs

«Shire AEmorescana
octapharma” <ismpsss GRIFOLS
@

« Escuela de Citometria de Flujo

* Reunion de pacientes con IDPs y familias,
suelta de globos
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Qué puede hacer mi organizacion?

* Desarrollar una idea y empezar a planificar

« Para tener ideas, visita www.worldpiweek.com y consulta los informes anuales
con todas las actividades desarrolladas por otras organizaciones

« Contacta con IPOPI o alguno de sus miembros

« Usa material disponible en la web
- Contacta con IPOPI y pregunta sobre como ajustar y traducir materiales
existentes a tu pais
 Une fuerzas con otros
» Profesionales medicos, otras ONGs, grupos de interés, grupos de pacientes
con enfermedades minoritarias

» Unete a las redes sociales durante la WPIW mediante el uso de
posts, tweets o creando tu propio contenido

« Twitter: @WorldPIWeek, Facebook: @WorldPIWeekcampaign
o #WorldPIWeek #WPIW2020 #PID #Plawereness

e |nvita todo el mundo a unirse!



http://www.worldpiweek.com/

Tres cosas esencilales

1) Todos los paises pueden hacer algo — pequefo o grande

2) WPIW es una oportunidad Unica para aumentar la
sensibilizacion
3) IPOPI esta aqui para ayudarte!
Preguntas? -2 Julia@ipopi.org
y ‘ '
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Graclas por la atencion!

WWW.Ipopl.org
www.worldpiweek.com

@7 &/5LIKE US ON @IPOPIPID

[ f facebook] @worldpiweekcampaign
follow us on @|P0P|_i nfo

b twitter @WorldPIWeek

youtube.com/IPOPIPID

You Find us on _
YouTube Youtube.com/worldpiweek



