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Hace més o menos un afio estaba escribiendo estas
mismas lineas para la memoria de Fundacién del
ano 2019. Habia planes, deseos, suefios a realizar
durante este 2020 que tanto prometia. ;Quién nos
hubiera dicho entonces que viviriamos momentos
tan duros, que perderiamos a gente querida y que
nos enfrentariamos a situaciones que la mayoria de

nosotros no habiamos ni imaginado? Desde el inicio

de la pandemia de la COVID-19 nuestro trabajo
se vio duplicado ya que no solo habia que atender
las necesidades e inquietudes de los pacientes con
IDP y sus familias en relacién con la COVID-19
sino que, a la vez, intentdbamos mantener en
activo todos los proyectos clave de la Fundacion.
Y pienso que, a pesar de las limitaciones,
todo se ha podido realizar de la mejor manera
posible. Por este motivo, aprovecho estas lineas
para agradecer de todo corazdn el trabajo hecho
por todos los colaboradores de la Fundacién
que han dado lo mejor de ellos mismos también
en estos meses tan complicados. Y, sobre
todo, acompanar en el sentimiento a aquellos
que han perdido a seres queridos este afio.
La memoria que presentamos refleja el trabajo
realizado durante el aflo con un aumento obligado

de las acciones por via telematica y con un apartado

especifico de todas las tareas relacionadas con la
COVID-19. Como no puede ser de otra manera,
este trabajo se ha llevado a cabo en colaboracion
estrecha con diferentes hospitales, otras entidades

¥ Barcelona PID Foundation

sin dnimo de lucro y administraciones tanto a
nivel local como nacional o internacional.

Hemos promovido la investigacién colaborando
con el patrocinio de un nuevo laboratorio de
inmunodeficiencias primarias en el Vall d'Hebron
Barcelona Campus Hospitalario, promoviendo
la docencia con cursos presenciales y online y
la atencién al paciente con el inicio de las obras
del nuevo Hospital de Dia Pediatrico Polivalente
en el mismo centro y que sera una realidad poco
después de que se publique esta memoria.

.Y ahora qué? Ahora hay que seguir, porque
el SARS-CoV-2 aiin esta entre nosotros haciendo
mucho dafio y mas que nunca hay que ayudar
a los pacientes con IDP de nuestro pais y a sus
familias. Lo haremos juntos de nuevo. Todos
seremos una pequeia pieza de un rompecabezas
que debemos tratar de completar lo antes posible
para recuperar nuestra vida. Una vida que, cuando
todo termine, trataremos que sea incluso mejor
de lo que era antes del inicio de la epidemia.

Muchas gracias a todos y todas y ;SALUD!

S —

e

Pere Soler Palacin
Presidente BCN PID Foundation
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Sobre
hosotros




1. Sobre nosotros
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BCN PID FOUNDATION

SOMOS LA PRIMERA FUNDACION EN ESPANA
QUE PROMUEVE LA INVESTIGACION Y LA ATENCION INTEGRAL
AL PACIENTE CON UNA INMUNODEFICIENCIA PRIMARIA.

¢Qué son las IDP?

Las inmunodeficiencias primarias (IDP) <
son un grupo de mas de 430 enfer- Las formas mas graves de

medades genéticas con una alteracién IDP afectan principalmen—
cuantitativa y / o funcional de los i i

diferentes mecanismos implicados en la te a ninos y ninas.
respuesta inmunitaria y que se presentan
mayoritariamente en la edad pediatrica.
Estén consideradas como enfermedades
minoritarias ya que afectan a 1 de cada
2.000 recién nacidos. Los nifios y nifias
afectados por una IDP presentan una
mayor susceptibilidad para presentar
infecciones graves, procesos de autoin-
munidad, cancer infantil (leucemias,
linfomas) y alergias graves. La forma mas
grave de IDP es la Inmunodeficiencia
combinada grave (IDCG); son los nifios
conocidos también como "nifios burbuja”.

{Quiénes somos?

La Barcelona PID Foundation es una
organizacion sin animo de lucro cons-
tituida en 2014 como una iniciativa

para mejorar la atencién pediatrica de
las IDP y sus complicaciones y cons-
tituida por un grupo de profesionales

de la salud y familiares de pacientes.

Esté registrada en el Registro de Funda-
ciones de la Generalitat de Catalufia con
el nimero 2.859. La Fundacién ejerce sus
funciones mayoritariamente en Catalufa,
aunque puede actuar en el resto de
Espania, asi como a nivel internacional.

¥ Barcelona PID Foundation

ORGANO DE GOBIERNO

PROFESIONALES DE LA SALUD Y PACIENTES SUMAN

ESFUERZOS POR LAS IDP.

Patronato ejecutivo

El patronato estd compuesto de 5 miem-
bros que tienen por funcién garantizar el
cumplimiento del objeto fundacional, asi
como la correcta administracién de los
bienes de la Fundacién.

Dr. Pere Sra. Carlota
Soler Palacin Villar Amer
Presidente Vicepresidenta

La Fundacién cuenta con el apoyo de:

Gloria Nufiez Rueda Miriam Gonzalez Amores
Coordinacién y promocién Coordinacién y promocion
de las actividades de de las actividades de
investigacion investigacion

Memoria 2020
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Dra. Andrea Sra. Aurora Dra. Concepcid
Martin Nalda Fernandez Polo Figueras Nadal
Secretaria Vocal Vocal

Laura Lépez Seguer Sonia Rodriguez Tello Marina Garcia Prat

Apoyo psicoldgico Apoyo psicoldgico Comunicacién y gestién
y coordinacién de y coordinacion de de redes sociales
actividades actividades

13



1. Sobre nosotros ORGANO DE GOBIERNO
EQUIPO DE LA BCN PID FOUNDATION
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re nosotros

NUESTROS VALORES

INVESTIGACION, FORMACION Y ATENCION INTEGRAL
SON LOS PILARES DE NUESTRO TRABAJO.

Mision

Objetivos

La misi6én de la Barcelona PID Foun-
dation es favorecer el conocimiento en
la sociedad de las IDP, la investigacion
en este campo y promover el cuidado
de los pacientes y sus familiares.

Vision

La visién de futuro que plantea la Barce-
lona PID Foundation es que las personas
con esta enfermedad tengan la mejor ca-
lidad de vida posible durante la evolucién
de la misma e intentar favorecer todo

tipo de apoyos sociales para conseguirla.

@ Promovemos la excelencia en el
conocimiento, estudio, investigacién y
difusién de las IDP.

© Promovemos la excelencia en la
atencién integral de los pacientes para
mejorar su calidad de vida mediante
acciones avanzadas de asesoria clinica,
investigacion, educacién, promocién

y asistencia social a los pacientes y
también a sus familiares.

© Permitimos y facilitamos la relacién
interdisciplinar entre los profesionales sa-
nitarios, los grupos de investigacion y las
asociaciones de pacientes y familiares.

PROFESIONALES
SANITARIOS

Hospitales S

Industria
farmacéutica

INVESTIGADORES B

Barcelona PID
Foundation

cea, ..

B Otras fundaciones
: i asociaciones

Entidades piblicas el
y privadas

3 Barcelona PID Foundation
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=== DATOS ECONOMICOS

LA BARCELONA PID FOUNDATION APUESTA POR SER
UNA ENTIDAD RESPONSABLE, EFICIENTE Y TRANSPARENTE
CON LOS INGRESOS ECONOMICOS QUE RECIBE.

Origen de los ingresos del 2020

Gastos durante el 2020

¢COMO SE HA REPARTIDO

EL PRESUPUESTO DEL 2020?

Los gastos de este afio se han tenido que
adaptar a la nueva situacién generada
por la pandemia de la COVID-19. La
mayor parte de nuestros recursos del

gacion v a la asistencia de los pacientes
gracias al convenio con el Vall dHebron
Institut de Recerca. Hemos seguido apos-
tando por la difusién de las IDP y por la
atencién al paciente y a sus familiares
ofreciendo ayudas en atenciones basicas,

(QUIEN NOS HA APOYADO
ECONOMICAMENTE?

La mayor parte de los ingresos del
2020 los hemos obtenido de dona-
ciones individuales, donaciones de

1%

enaciones Privadas

Caixa

’naciones Privadas
ndustria Farmacéutica

‘naciones Individuales

‘naciones Empresas

Campaiias

‘naciones Oficiales

Total Ingresos 2020

127.182,77€

empresas y donaciones privadas de
laboratorios. Un porcentaje importante
proviene de donaciones privadas de

la Fundacié Obra Social La Caixa.

Tenemos un compromiso con la trans-
parencia y el buen gobierno de la Fun-
dacién. Por este motivo, este 2020 de
nuevo hemos sometido nuestras cuentas
a una auditoria contable elaborada por
el bufete de auditores GM Auditores. Del
mismo modo, la memoria econémica de

la ayuda otorgada por la obra social la
Caixa al proyecto "Tengo IDP. No estoy
solo." también ha sido auditada por

la empresa KPMG. Ambas auditorias
han elaborado un informe positivo de
nuestras cuentas.

3 Barcelona PID Foundation

2020 los hemos destinado a la investi-

Objetivos 2021

transporte y apoyo biopsicosocial.

’estigacién/Asistencia
Convenio investigacion VHIR)

.usién

Gastos Generales

‘udas familias y pacientes

.rmacién

Total Gastos 2020

110.061,60€

En el 2021 los principales objetivos de la Fundacion seran:

- Ofreceremos informacién y apoyo a los pacientes
con IDP respecto a las novedades relacionadas con la
COVID-19.

- Seguiremos impulsando (en el campo de la atencién inte-
gral a los pacientes y sus familias) el programa "Tengo IDP.
No estoy solo." y promoveremos la atencién psicologica
de los pacientes adultos con IDP con el programa "Tengo
IDP. Ya soy mayor y no estoy solo.".

- Apoyaremos, en el campo de la investigacion, el creci-

miento del laboratorio de IDP en el Vall dHebron Institut
de Recerca.

Memoria 2020

- Haremos realidad, en el campo asistencial, el proyecto
del Parque de Atenciones Médicas del Hospital infantil
del Campus Vall d'Hebrén con el primer JMF Infusion
Center en Europa.

- Mantendremos nuestras campanias de difusion, especial-
mente el "Bufa la Bombolla" con nuevos colaboradores.

- Reforzaremos, en el campo de la formacién, la oferta
de becas con la colaboracion de otras entidades.

Ademas, queremos fidelizar el apoyo de nuestros colabo-
radores con una nueva campafia de captacion de socios.

19






22

e trabajo

TRABAJO INTERNO DE LA
BCN PID FOUNDATION

Investigacion

Atencion al paciente

Trabajamos para apoyar las actividades

de investigacion para mejorar los avances
cientificos y el conocimiento de las IDP en
beneficio de los pacientes y el diagnéstico
neonatal de las formas mas graves de IDP.

PROYECTOS

- Apoyo al cribado neonatal de las IDCG y diag-
ndstico precoz de las IDP (proyecto PIDCAP).

- Optimizacién del tratamiento con gammag-
lobulina.

- Financiacion de estudios genéticos de secuen-
ciacion masiva (exoma).

- Creacion de laboratorios de investigacion en
IDP en Catalufa.

Formacion y Educacion

Fomentamos la formacién en IDP de
meédicos, estudiantes e investigadores.
Preparamos programas de educacién
sanitaria y de asesoria clinica en IDP

y sus complicaciones infecciosas para
profesionales de la salud a nivel nacional
e internacional.

PROYECTOS

- Becas de formacién nacionales e internacionales.
- Becas de investigacion.

- Charlas formativas.

Difusion

Disefiamos estrategias publicitarias
de informacién y comunicacién para
la difusién de las IDP y sus com-
plicaciones infecciosas.

PROYECTOS
- Apoyo a la Semana Mundial de las IDP (WPIW).
- Actos de difusidn, lidicos y de mecenazgo.

Trabajamos para mejorar la salud integral
de los pacientes con IDP y ofrecemos
programas de apoyo y asesoramiento
meédico experto al paciente y a las asocia-
ciones de pacientes y familiares con IDP.

PROYECTOS

- Apoyo social: dietas, transporte, lavanderia,
y cobertura de necesidades basicas para hacer
frente a la pandemia.

- Apoyo psicoldgico individual y grupal para
pacientes y familiares (ambulatorio / ingresos
hospitalarios).

- Creacion de una red social de apoyo fomen-
tando la cohesion del colectivo afectado por
las IDP.

- Humanizacion de los espacios de atencion a
los pacientes.

- Proyecto "Las IDP en las escuelas".

Gestion

Personal de coordinacién de los proyec-
tos y diferentes funciones de la Funda-
cién para mejorar el correcto funciona-
miento y logro de nuestros objetivos.

¥ Barcelona PID Foundation
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3. Actividades 2020 RELACION ES INSTITU CIONAI.ES

EL TRABAJO EN EQUIPO A NIVEL NACIONAL E INTERNACIONAL

REFUERZA NUESTRA LABOR.

FUNDACIO
JOAN RIBAS ARAQUISTAIN Rieas & RIBAS
e ARCHITECTS

Un Beon Amic Sempre Ajuda
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Vall d'Hebron Barcelona
Hospital Campus

Estamos trabajando para que el Parque
de Atenciones Médicas del Hospital In-
fantil del Vall d' Hebron Barcelona Hospi-
tal Campus sea una realidad. Y esto sera
posible gracias a grandes patrocinadores
como la Fundacién Joan Ribas Araquis-
tain, la Jeffrey Modell Foundation, el
despacho de arquitectura Ribas & Ribas y
otros colaboradores como HP, ACA-
DIP, la Fundacion del RCD Espanyol y
Keraben Grupo entre otros. En breve, jel
nuevo Hospital de Dia Polivalente Pedia-
trico sera una realidad gracias a todos! *
En febrero de 2020, Vall dHebron
Barcelona Hospital Campus recibié

una nueva acreditacién de unidad de
experiencia clinica (UEC) en enferme-
dades inmunitarias del area de IDP. Es

la primera vez que el Servei Catala de

la Salut (el organismo que otorga estas
acreditaciones) abre convocatoria para
estos tipos de patologias. Vall d'Hebron
es el centro de referencia de Catalufia
para este tipo de enfermedades y tam-
bién es el tnico hospital que trata tanto
a pacientes pediatricos como adultos. 2
Debido a la pandemia por la COVID-19
en la que nos hemos visto todos inmer-
s0s, la manera en como los profesionales
de la salud han tenido que atender a

los pacientes se ha visto afectada. Para
asegurar que los pacientes con IDP
siguieran siendo bien atendidos, desde

la Barcelona PID Foundation hemos
querido dotar de equipamiento nuevo
(teléfonos inalambricos, webcams y
auriculares) las consultas de la Unidad

de Patologia Infecciosa e Inmunodefi-
ciencias de Pediatria del Vall d'Hebron
Barcelona Hospital Campus. De este
modo, facilitamos la tarea a los profesio-
nales y nos aseguramos de que nuestros
pacientes pediatricos y sus familiares
puedan seguir estando bien atendidos. 3

¥ Barcelona PID Foundation

ACADIP

A lo largo del 2020, nuestros compafie-
ros de ACADIP han realizado dos
donaciones al grupo de investigacion
"Infeccién en el Paciente Pediatrico
inmunodeprimido" del Vall dHebron
Institut de Recerca, por el proyecto
"Tengo IDP. No Estoy Sol.", en el que
trabajamos conjuntamente para ofrecer
apoyo psicolégico a los pacientes

con IDP del Vall d'Hebron Barcelona
Hospital Campus y a sus familias 4 5.
Del mismo modo, ACADIP ha aportado
camisetas de la Asociacién e infografias
informativas sobre las IDP para que las
podamos afiadir en los kits de acogida
de ingreso hospitalario de los nifios

y nifias con IDP en el Vall d'Hebron
Barcelona Hospital Campus. ©

Memoria 2020
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3. Actividades 2020

Martin nacié el 5-2-2020 con una inmunodeficiencia
| combinadasevera por defecto el gen IL2RG. Se trata
| deun trastorno extremadamente grave con riesgo muy
alto de infecciones graves debido a que su sistema
I inmunolégico no funciona como deberia.
PiD

R

El pasado 12 de Mayo viajamos a Londres, donde nos

encontramos actualmente. No cabe decir lo que ha
supuestotodo esto para esta familia, no solo a nivel
psicolégico, fisicoy social (aislamiento, viaje al

| extranjero etc. .. sino también econémico. Hemos
| necesitado la ayuda de familia y amigos a los que
| estaremos infinitamente agradecidos.

inmunodeficiencias primarias en pediatria (BCN PID

foundation) que sin dudarlo ni un segundo, y con una
rapidez increible nos concedi6 una de sus becas

internaciones de ayuda. Esta beca nos ayudo a poder

Ala vista de los acontecimientos, y con el tiempojugando en
| el

|
| esta via. No fue cuestién de suerte que nos aceptasen aqui

| doctor Pere Solery a nuestra doctora, la Dra Carreras, a los

PiD

ACTIVIDADES SOCIALES, DE
DIFUSION Y DE MECENAZGO

Actividades sociales

El dia 1 de marzo, un grupo de nifios
y nifias con IDP celebraron el dia
Mundial de las Enfermedades Raras
asistiendo al partido de liga del RCD
Espanyol contra el Atlético de Madrid,
en el estadio Cornella-El Prat. Desde
la Fundacién, seguimos trabajando
para concienciar al pablico general y a
los responsables de tomar decisiones
en el ambito sanitario y social sobre
las enfermedades raras y su impac-

to en la vida de los pacientes. ®

Gracias a que fue diagnosticado poco después de su
nacimiento, hemos podido controlarlo con medicacién y
medidas de aislamiento para evitar cualquier infeccion.

Desde que naci ha s do tratado estupendamente por el
equipo de inmunodeficiencias primarias del Hospital la Fe,
enValencia. Pasamos unos meses completamente aislados

en P
medula dsea, pero nosurgié ninguno (la crisis del covidl9
fue un factor determinante),

doctor Pere Soler del Hospital Vall d'Hebrony nos
propusieron un tratamiento experimental (ensayo clinico)
que s realizaba en Londres. Se trataba de una terapia
é sultados yop por

en Londres para el ensayo, fue sin duda gracias al trabajo del

que estaremos eternamente agradecidos.

Actualmente nos encontramos en Londres, con Martin
ingresado en el hospital. £l pasado Viernes dia 26 sele
practicé el “trasplante” de su propia médula 6sea
modificada genéticamente. Ain es muy pronto para
saber si ha funcionado o no, pero los médicos son
optimistas. El poder estar aquf es una oportunidad para
salvar a nuestro hijo,y todo esto ha sido posible gracias
ala ayuda de muchas personas, en especial la BCN PID
Foundation.

Aqui aiin nos queca mucho por pelear, para poder
volver a Espaiia y comenzar a ser una familia normal.

Muchi pord.

\ Entre ellos la fundacion Barcelona para las
|

|

afrontar este desafio, ya que

tuvimos que organizar el viaje mds caro de nuestra vida,
| y el més importante.

fit]

*
pip

> {
© 4 M Toni, Ana
? i /\ plo 4

y Martin.

Este afo, desde la Fundacién hemos
entregado dos becas sociales, una a
la familia de Martin y una a la familia
de Izan. Gracias a estas becas inter-
nacionales, ambas familias pudieron
tratar la enfermedad de su hijo con
terapia génica en Londres. Nos lo
cuentan en sus testimonios: 2 3

Actividades de difusion

Este afio nos ha tocado vivir la Semana
Mundial de las IDP (WPIW, del inglés
World Primary inmunodeficiencia Week)
desde casa. A lo largo de la semana, quisi-
mos recordar los actos que hemos organi-
zado desde la Barcelona PID Foundation
para WPIW anteriores, que refuerzan lo
que son nuestros objetivos fundacionales:

o PROMOVEMOS INVESTIGACION
con la organizacién de seminarios cien-
tificos con expertos internacionales con-
juntamente con el Vall d'Hebron Institut
de Recerca y con becas como la recau-
dada gracias a la cancién "Bombolles de
Colors" del grupo Boxets el afio 2016.

o DIFUNDIMOS LAS IDP con las
diferentes actividades de "suelta de
globos" y actos como el mapping en
la fachada del departamento de salud,
que tuvo lugar en el afo 2017.

o FORMAMOS A PROFESIONALES
EN IDP con los cursos anuales de for-
macién en IDP destinados a residentes
de tltimo afio y personal de enfermeria.

o MEJORAMOS LA CALIDAD DE
VIDA DE LOS PACIENTES con la
creacion de material informativo que es
entregado en el momento del diag-
noéstico en 2018, kits de bienvenida a

Desde la Barcelona PID Foundation
quisimos desear una Feliz Navidad en
este afio tan atipico con la campana
"NAVIDAD CONTIGO", que ha sido po-
sible gracias a la produccién audiovisual
solidaria de THEMOFF y la musica del
grupo Entregirats con la participacion
de nifios y nifias con IDP y sus familias.
Tal y como dice la cancién, queremos
que "la fuerza de tu risa haga olvidarnos
de los miedos". El video se puede visua-
lizar en nuestro canal de Youtube! 5

los ingresos en 2019 y apoyo psico- _
social a los pacientes y familiares. : pat research .
- | dissemination - NBS -
training - patients

Gracias a esta fundacion supimos de mis casos como el del
pequeiio Martin y de las ayudas que existian. Ojala dentro de
la Comunidad de Madrid y resto de Espafia se incluya este
tipo de enfermedades enlas pruebas metablicas del talon ya
que se podr dar otra oportunidad de vivir a bebés como
nuestro pequefio guerrero.

zan nacié el 26/11/2019 Desde entonces estuvimos en aislamiento en casay se comenzé la
aparentemente sano. Al mesdevida | blsqueda de donante de médula, ya que su hermana de 3 afios no lo
tuvo una onfalis o que hizo ingresar | €ra: Debido al Covidio no aparecia donante y no se estaban haciendo
nel Hisitaly 6cbo ron SATRIGECS trasplantes. Nuestro doctor nos hablé de esta terapia génica que de
liranta s Gias2Alos P meses dasily hacia en Londres y a pesar de las dificultades de poder llegar a otro
comerh Coriina dermatitis exudativa pais en plena pandemia el 27 de abril comenzé su tratamiento. Todo
importantey de nuevo onfalitisy est0 ha supuesto un sacrificio econémico importante, ademds del
A st de i a el | emocional y psicolégico que esta enfermedad provoca en las familias.
hospital Principe de Asturias de Alcald | § )
w Hanares (Madiid) alserviciode Gracias a a BON PID Foundation tuvimos una ayuda econémica para
Inmunologfa del Hospital 12 de octubre el

o APOYAMOS EL CRIBADO NEONA-
TAL con actos como en el Park Giiell

] S I - 3
|

ol i ayuda para . .
o o 2 oetiin® | couentar todos o gastos, zanrcii e trasplante do sus cébizs con la asistencia del entonces conse-
Gonzélez izan i el ét 1 5/06/2020 y ahora estamos esperando

ala revision mensual para ver c6mo va el progreso de sus nuevas \

3/02/2020 de Inmunodeficiencia By
células y si comienza a generar sistema inmune poco a poco. El trato

Combinada Grave ligada al

jero de salud, Sr. Toni Comin el afio

oA | hasidoincreible en el Great Ormond Street Hospital for Children al | . . . ..
| el ehemes oo tonsamédiah adridpore 1 2016. v | |
enMadridnoseincluyeencl cibadode | 9IaEnGstico tan temprano el ofrecernos este tipo de terapia para | » Y la Con51gulente mp antacion

prucbas de taldn esta enfermedad, por hoscliosictalmenite descondcida.

lo que tuvimos dentro de esta pesadilla,
la suerte de que pudiera ser 4
diagnosticado s infeccién importante. * Q. *

] s 6 pPID

del cribado neonatal en la prueba del
talén de la forma mas grave de IDP, la
’ IDCG, a partir de enero de 2017. 4

Sus papas, Miriam y Agustin y su
hermana valiente mayor Yaiza.

1
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Actividades 2020 ACTIVIDADES SOCIALES, DE DIFUSION Y DE MECENAZGO
. BcnPIDFoundation

Todos los productos Todos los disefios

Personalizador Contacto Ayuda

Jersey Nifio y nifia en burbuja patinando

Medelo:

Jersey mujer con capucha -

Colores disponibles:

] | =

Elige talla: £Cudles mitslla? @

B0 O
2790 €

™ Afiadir a la cesta

Musstra promesa:

Este afio, la recaudacién que ira destina-
da a la mejora de la calidad de vida de
los pacientes con IDP o los proyectos
de investigacion de estas enfermeda-
des minoritarias, la hemos obtenido a
partir de diferentes ventas de productos
a través de La Tostadora 1, de las
nuevas mascarillas de Bufa la Bombolla
2 o gracias a las mascarillas solidarias
de @Txellcrochet (en Instagram).

Ademas, Mariona hizo brazaletes
solidarios donde toda la recaudacion fue
para la Barcelona PID Foundation 3.

En verano, recibimos el cheque de
4.000€ de la cena solidaria en el
Tibu-Ron Beach Club del 2019 4

y animamos a todas las familias a
realizar una cena solidaria online como
tradicion de nuestra cena benéfica

que hacemos cada septiembre 5 .

Para terminar el afio, Vicens Tomés pu-
blicé el libro "Darrere la camera" los in-
gresos de la venta del cual seran para la
Barcelona PID Foundation integramente
6 y con la colaboracion de ANADIP
(Asociacién andaluza de ayuda al déficit
inmunitario primario) vendimos calen-
darios solidarios para este 2021. 7

3 Barcelona PID Foundation

Sopar solidari onlin

BCN PID Foundation
Divendres 4/09/2020

rtar a causa solidaria”
 COdi e campanya: 38352

Grup Enderrock us convida
| a la presentacio del llibre de
40 anys de reportatges

DARRERE LA CAMERA

del fotograf Vicens Tomas

Acarrec del periodista i editor
del Grup Enderrock, Lluis Gendrau
il'autor del llibre, Vicens Tomas
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FORMACION Y EDUCACION

internacionales

A mediados de enero tuvo lugar la
reunién de la ERN-RITA en Utrech, donde
asistieron el Dr. Pere Soler, jefe de la
Unidad de Patologia Infecciosa e Inmuno-
deficiencias de Pediatria del Vall d'Hebron
Barcelona Hospital Campus y presidente
de la Fundacién, y la Sra. Carlota Villar,
vicepresidenta de la Fundacién. El Dr.

3. Actividades 2020
APOSTAMOS POR FORMAR A LOS PROFESIONALES QUE
ATIENDEN A LOS PACIENTES CON IDP EN TODOS LOS AMBITOS
PARA FACILITAR UN DIAGNOSTICO PRECOZ.
Reuniones
1

X Jornada /
INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS - INMUNODEFICIENCIAS SECUNDARIAS Centro Jeffrey Modell
AF| Argentina

DIRECTORA: DRA. LILIANA Bl

Invitados extranjeros
Jueves 26 de noviembre

Dr. Pere Soler Palacin Dr. Jacques G. Riviere

Dra. Laura Alonso
Viemes 27 de noviembre
Dra.Silvia Sanchez Ramén

Q€

Discusién de casos clinicos con expertos

32

Pere Soler pudo presentar los datos del
grupo de trabajo "Transition Care" que
promueve la optimizacién del paso de los
pacientes pediéatricos en las unidades de
adultos con IDP. Las ERN, son las redes
de referencia europeas (European Refe-
rence Networks) y acreditan qué centros
hospitalarios de la Unién Europea son
referentes en el tratamiento de una deter-
minada enfermedad rara o minoritaria. 1

Los dias 26 y 27 de noviembre tuvo lugar
la "X Jornadas Jeffrey Modell Argentina"
bajo el titulo "Inmunodeficiencias Prima-
rias - Inmunodeficiencias secundarias. Un
desafio actual”. En las jornadas, partici-
paron el Dr. Pere Soler y el Dr. Jacques
Riviére (ambos de la Unidad de Patologia
Infecciosa e Inmunodeficiencias de
Pediatria) y la Dra. Laura Alonso (Servicio
de Oncologia y Hematologia Pediatricas)
del Vall dHebron Barcelona Hospital
Campus como invitados extranjeros. 2

¥ Barcelona PID Foundation

Curso IDP para médicos residentes
y personal de enfermeria

El 20 de octubre, comenzaba el 10° Curso
de IDP para médicos residentes y el 6°
Curso de IDP para personal de enferme-
ria, este afio en formato virtual. Desde la
Barcelona PID Foundation co-patrocina-
mos este curso organizado por la Sociedad
Catalana de Pediatria y la Sociedad Cata-
lana de Inmunologia. El curso, conté con
la participacién del Dr. Pere Soler, la Dra.
Andrea Martin, el Dr. Jacques Riviére,

la Sra. Saida Ridao y la Sra. Aurora
Fernandez, todos ellos miembros de la

© w4

Unidad de Patologia Infecciosa e Inmuno-
deficiencias de Pediatria del Vall dHebron
Barcelona Hospital Campus y patrones o
colaboradores de nuestra Fundacién. 3
Uno de nuestros objetivos es el de
promover la excelencia en el conoci-
miento, estudio, investigacién y difusién
de las IDP y las complicaciones de causa
infecciosa que se puedan presentar en
los pacientes pediétricos afectos y este
afio fue de nuevo un éxito gracias a todos
los colaboradores y los asistentes. 4

184

Protocolo de transicion

Para facilitar la planificacién de la
transicién de los pacientes pediatricos
con una IDP hacia el ambito de los
adultos, desde Barcelona PID Foundation
y con la colaboracion de Robopep,
hemos creado una infografia que se
entrega a los pacientes y sus familias

en el momento de la transicion.

El objetivo de este triptico es el de definir
el proceso, establecer formalmente rela-
ciones entre los dos equipos y acompanar
estos enfermos durante y después del
proceso, y al mismo tiempo, disminuir

el riesgo de pérdida del seguimiento. 5

Memoria 2020

*
PID
Transicio de pediatria a

a les unitats d'adults ¢

dels pacients amb IDP |
® 3

Quéésien
qué consisteix
fa transicig?

Particolaritats

de (o5 IDP -
A s

Comiquanes
realitzari la transicio?

San L
H i
L. SCI
EOnCO A
Grup d’Immunodeficigncies
X Curs d'lmmunodeficiéncies Primaries
20,22, 76128 dloctubre de 2020
e 16:30 2 19:45 hores —via telematica WEBEX
Coordinadors del Curs; Pere Soler-Palacin, Laia Alsina, Pilar Liobet AgulS.
1A PROPOSTA-PROGRAMA
Dimarts 20 doctubre do 2020
16:30 Benvinguda i presentacié de IESID.
Pere Soler-Palacin, vl ' Hebron Campus Hospitolor.
16:35 Com funciona el sistema immunitari.
Manel Juan, Hospital Clinic Barcelon.
1710 Signes dralerta i lassificaci de les 1DP.
Loia Alsin, Hospital Sant Joon de Déu.
1800 Descons - cofé
18:30 Proves dlagnostiques bisiques per al diagnostic de les 1DP
Mbénica Martinez. Vall &"Hebron Compus Hospitalari.
19:00 Tractament de les IDP: gammaglobulines, vacunes i antibidtics
. Vall ' Hebron Cc
Jacques Riviere, Voil d'Hebron Campus Hospitalari.



3. Actividades 2020

Pacientes

APOYO SOCIAL

(PROYECTO "TENGO IDP.
NO ESTOY SOL0.")

El proyecto "Tengo IDP. No estoy solo."
ha sido desarrollado para velar por el
bienestar emocional y la calidad de vida
de los nifios/as que sufren una IDP.

Durante este 2020, 94 pacientes y
160 familiares se han beneficiado de
este proyecto. Se han realizado un
total de 714 visitas para acompanar
el proceso de convivir con una
enfermedad crénica y para cubrir
diversas necesidades de los nifios y
nifias con una IDP y de sus familias.

Se han hecho intervenciones grupales de
las que destacamos la realizacién de un
Escape Room para fomentar la cohesién
de grupo de los pacientes, v la realiza-
cién de dos videoclips con el objetivo

de luchar y hacer difusién de las IDP.
Dentro del programa "Las IDP en las
escuelas" hemos hecho intervenciones
en 2 centros educativos. El programa
esta coordinado por la Sra. Laura Lopez
Seguer, psicologa especializada en el
area infanto-juvenil, familiar y hospita-
laria con el apoyo de Sonia Rodriguez
Tello, también psicéloga sanitaria.

Ambas ofrecen apoyo psicosocial a
los pacientes con IDP y sus familiares
en el Vall d'Hebron Barcelona Hos-
pital Campus y gestionan todas las
actividades incluidas en el proyecto.

Se ha realizado apoyo psicosocial a 16
ninos/as con ingresos prolongados,
con una atencién semanal o con una

@ o @ v 2018

@ oo 2020

S.Individuales ~ Sesiones Grupales  S. Semanales S. Mensuales S. Trim/Sem

Familiares
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¥ Barcelona PID Foundation

frecuencia superior y adaptada a la
situacion de gravedad de su estado de
salud y sufrimiento emocional. Se ha
intensificado el acompafamiento del
nifio/a y sus familias en momentos
de complicaciones clinicas graves o
en situacion de cuidados paliativos.

El proyecto se ha llevado a cabo dentro
de un modelo de apoyo integrado y
coordinado con el equipo interdiscipli-
nar del Hospital y con las dos entidades
implicadas, ACADIP y la Barcelona
PID Foundation, y ha sido posible
gracias a la colaboracion de La Obra
Social "la Caixa" y al apoyo recibido
por la Diputacién de Barcelona.

A partir del 11 de marzo de 2020,

con el decreto del estado de alarma
por la pandemia de la COVID-19,
comenzaron las restricciones y se
adapt6 la atencién al formato online
utilizando las redes sociales como
principal canal de comunicacién. Se
han realizado dos videos explicativos
en directo por parte del equipo médico
del centro hospitalario sobre las IDP en
relacién a la COVID-19, dos actividades
ladicas para que los usuarios pudieran
participar desde casa, difusion de las
IDP recordando actividades realizadas
en afos anteriores y creando videos
originales con la colaboracion de los
usuarios y diferentes voluntarios, y el
lanzamiento de diferentes videos cortos,
pequefios documentos e infografias
para ayudar a afrontar la situacion

Memoria 2020

excepcional teniendo en cuenta la
vulnerabilidad de nuestro colectivo.
La valoracién global ha sido muy
positiva por parte de todos los parti-
cipantes. Poder atender la dimensién
psicologica y personal de los pacientes
y de sus familias ha permitido una
mejor aceptacién del diagnéstico, ha
optimizado la adherencia a los trata-
mientos y, por tanto, ha optimizado
la calidad vida de los nifios y nifias.

Durante este afo se han publicado en
la revista Journal of Clinical Immuno-
logy los resultados de los anélisis de los
107 cuestionarios de calidad de vida
(PEDS QL 4.0), 53 realizados por paci-
entes pediatricos y 54 por familiares en
el afio 2019 (todos ellos incorporados
al programa "Tengo IDP. No estoy
solo."), que informan de la autopercep-
ci6én de calidad de vida y fatiga teniendo
en cuenta la IDP diagnosticada (PMID:
32291562). Podéis encontrar un
resumen del trabajo en este enlace de la
Universidad Auténoma de Barcelona:

10]
L
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r kT

-

35



3. Actividades 2020

APOYO SOCIAL (PROYECTO "TENGO IDP. NO ESTOY SOLO.")

Las IDP en las escuelas

Sigue activo el proyecto "Las
IDP en las Escuelas" a pesar de
la pandemia de este afio.

Asi, el 13 de febrero fuimos al Institu-
to-Escuela de Lloret de Mar realizando
una actividad con los alumnos de 3°
de ESO y sus maestros que estéan
realizando el proyecto de servicio
comunitario sobre las IDP. Los alum-
nos pudieron profundizar sobre su
conocimiento de las IDP y sus posibles
tratamientos y también sobre aspectos
bésicos del sistema inmunitario. Con
la actividad lograron empatizar con
los nifios y niflas y adolescentes que
sufren IDP y sus familiares y se les
motivo para poder crear ideas para
hacer difusién de estas enfermedades
minoritarias 1. El 23 de noviembre les
hicimos entrega de un material digital
para poder llevar a cabo una actividad
virtual. El material audiovisual que se
genere podré ir dirigido a otros institu-
tos que soliciten nuestra colaboracion

3

Elllop i el xacal
anaven passeja
un cami, quan e
trobar un carro @

en la situacion actual de pandemia. 2

El 19 de febrero, fuimos a la Escuela
Mare de Déu de la Gleva, realizando
una actividad con 62 alumnos de 3°

y 4° de ESO comparneros de Gil, un
paciente atendido en la Unidad de
Patologia Infecciosa e Inmunodefi-
ciencias de Pediatria del Vall d'Hebron
Barcelona Hospital Campus. Los
alumnos pudieron aprender qué son

las IDP, como pueden afectar psico-
légicamente y en la calidad de vida a
aquellos que las sufren, profundizar en
el conocimiento del sistema inmunitario
y adquirir conocimientos de una buena
higiene personal y prevencién de con-
tagios. Consiguieron empatizar con su
compafiero y amigo Gil y acercarse a su
realidad y él colaboré activamente expli-
cando su experiencia como paciente. 3

Actividades como éstas hacen
que podamos dar visibilidad a
las IDP incluyendo activamente
a la comunidad mas préxima.

¥ Barcelona PID Foundation

Talleres con pacientes

El 2 de enero, un grupo de pacientes
con IDP, hermanos, amigos y amigas
pudieron realizar una actividad ltdica
participando en el Emotion Escape
Room vy disfrutando de una merienda
al terminar. Fue una tarde de risas,
sorpresas y estrategia que disfrutaron
todos juntos 4 . Unos meses mas tarde,
los companeros del Emotion Escape
Room nos ofrecieron el Juego Online
para que todos los pacientes con IDP,
familiares y amigos pudieran disfrutar
de la emocién de un "Escape Room"
adaptado a la situacién de pandemia. 5

El 21 de julio, realizamos una actividad
grupal para despedir el curso escolar y
desearnos buen verano. Siguiendo las
recomendaciones sanitarias hicimos

la sesi6n online, una experiencia
nueva para ellos/as y nosotros. Todos
contaron cémo habian pasado el
confinamiento meses atras y que tenian
ganas de hacer durante el verano ©

. Hicimos una recopilacién de videos
de nuestros pacientes y creamos un
emotivo, artistico y divertido Video-I-
DP-clip con la cancién "Celebrem"

de Miki Nifiez, con el mensaje de

que "hoy puede ser un buen dia para
celebrar la vida". Podéis ver el video
en nuestro canal de youtube! 7
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APOYO SOCIAL (PROYECTO "TENGO IDP. NO ESTOY SOLO.")

Otras actividades

Los nifios y nifias con IDP atendidos
en la Unidad de Patologia Infecciosa

e Inmunodeficiencias de Pediatria

del Vall d'Hebron Barcelona Hospital
Campus que ingresan en planta o
reciben tratamiento en el Hospital de
Dia Polivalente de Pediatria, disponen
desde el mes de enero de 2020 de
una tableta con conexién a Internet
para poder hacer mas entretenido el
tiempo que deben permanecer en el
centro sanitario. Esta iniciativa forma
parte del proyecto "Tengo IDP. No
estoy solo.", un proyecto impulsado
por la Barcelona PID Foundation y
ACADIP y con el apoyo de Obra Social
La Caixa y la Diputacié de Barcelona
que tiene como objetivo ofrecer una
atencion integral del paciente con IDP
y sus familiares. Los pacientes pueden
encontrar varios juegos educativos y
peliculas adecuadas segin las dife-
rentes edades, asi como la opcién

de conectarse a Internet, gracias a la
activacién de linea que ha puesto a su
disposicién ACADIP. Los nifios y nifias
y las familias que han podido disfrutar,
valoran muy positivamente el recurso.
Ademas, como parte del programa

de becas de caracter social para los
pacientes con IDP y sus familiares que
ofrecemos desde la Barcelona PID
Foundation, a lo largo de 2020 hemos
entregado 11 tabletas a pacientes con
IDP para asegurar su conectividad
durante la epidemia del COVID-19.

3 Barcelona PID Foundation

En esta linea, desde la Barcelona
PID Foundation ya disponemos de la
nueva plataforma de realidad virtual,
con entornos nuevos de trabajo,
visién HD y opcién de tratamiento a
distancia. Nos encanta ver cémo los
pacientes con IDP disfrutan de las
oportunidades que ofrece y les ayuda
a avanzar en su crecimiento personal.
Seguiremos trabajando para

seguir humanizando las estan-

cias hospitalarias de nuestros
pacientes pediatricos con IDP.

Colaboraciones/Donaciones

La editorial Larousse Espaiia, editorial
fundada en 1852 y especializada en
obras de referencia como diccionarios,
enciclopedias v libros de divulgacién,
ha querido volver a colaborar con

el proyecto "Tengo IDP. No estoy
solo." impulsado por la Barcelona PID
Foundation y ACADIP. Desde el mes
de febrero de 2020, los pacientes
pediatricos hospitalizados o que vienen Ao EosaTay
periédicamente a recibir tratamien- R e
tos en el Hospital de dia Polivalente
Pediéatrico del Vall d'Hebron Barcelona
Hospital Campus podran llevarse un
libro o bien consultarlo. Este material
educativo también formaré parte del
Kits de acogida que reciben nuestros
pacientes ingresados para hacer mas
agradable su estancia hospitalaria.
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3. Actividades 2020

INVESTIGACION

APOYAMOS LA INVESTIGACION PARA UN MEJOR
DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO DE LOS PACIENTES CON IDP.

Este 2020, las IDP estrenan un nuevo
espacio en el laboratorio del Vall d'He-
bron Institut de Recerca dedicado a la
investigacion de estas enfermedades
minoritarias y los estudios avanzados
gracias a la colaboracién de instituci-
ones publicas y privadas como ACA-
DIP, la Jeffrey Modell Foundation, la
Barcelona PID Foundation y el Ministe-
rio de Economia y Empresa de Espafia
(MINECO) 1 . Desde la Fundacién,
seguimos apostando por la investiga-
ci6én de las IDP. Ademas, a finales de
afo se han incorporado dos estudiantes
de maéster en el laboratorio del Vall
d'Hebron Institut de Recerca dedicado
a la investigacion de las IDP. La Jia Li,
del méster en inmunologia avanzada

y Elisa, del méster en investigacién
biomédica traslacional, llevaran a cabo
sus proyectos de master en diferentes
lineas de investigacién en IDP. 2

La investigadora predoctoral del Vall
d'Hebron Institut de Recerca, Marina

Garcia-Prat, realiza su investigacion rela-
cionada con las IDP gracias a los fondos
de la Barcelona PID Foundation. Desde
el 2015, ha participado en 5 proyectos
y ha publicado 19 articulos cientificos.
Marina esta desarrollando actualmente
su tesis doctoral en diagnéstico genético
mediante secuenciacién genética masiva
de pacientes con inmunodeficiencia va-
riable comin (IDCV). Estamos compro-
metidos con el estudio y la investigacién
de las IDP y estamos contentos de ver
los resultados de su trabajo dentro del
Vall dHebron Institut de Recerca 3 .
Uno de los trabajos publicados ha sido
el capitulo "Flow Cytometry Applied to
the Diagnosis of Primary inmunodefi-
ciencia" dentro del libro "Innovations

in Cell Research and Therapy™ 4 .

Desde la Fundacién, seguimos
apostando por la formacién de
nuevos profesionales dedicados
a la investigacion de las IDP.

El 11 de febrero es el dia internacional
de las mujeres y las nifias en la ciencia y
cada afo desde la Barcelona PID Foun-
dation reivindicamos la participacién
plena y en condiciones de igualdad de
las mujeres v las nifias en la ciencia. 5

El 28 de febrero, el Vall dHebron
Barcelona Hospital Campus detec-
taba el segundo nifio burbuja desde
la implantacién del cribado neonatal
para la inmunodeficiencia combinada
grave (IDCG) en Catalufia realizado
con la prueba del talon. Se trata de
una nifa de 22 dias que se trasplant6
con éxito y ahora esta curada. Des-
de que el Departamento de Salud de
la Generalitat de Catalunya puso en
marcha el cribado neonatal en 2017
ya se han hecho mas de 250.000
pruebas del talén y se han detectado
3 bebés afectos de una IDCG. 6

El estudio de las IDP también se ha
tenido que adaptar a la aparicion del
SARS-CoV-2 y tratar de entender los
mecanismos de respuesta a esta infec-
cién y sus potenciales defectos. Asi, a
finales de septiembre se publicaron dos
articulos en la revista Science, resul-
tantes de un estudio internacional que
ha contado con la participacion de los
grupos de Investigacion de Infeccién en
el Paciente Pediatrico inmunodeprimi-
do e Inmunologia Diagnéstica del Vall
d'Hebron Institut de Recerca. En un ar-
ticulo, se ha identificado que un 10% de
personas que desarrollan la COVID-19
tienen anticuerpos que atacan el propio
sistema inmunitario e impiden una res-
puesta adecuada contra el virus. En el
otro, se ha identificado que el 3,5% tie-

TrcoarHigDiow

nen mutaciones en genes que afectan la
P 4 respuesta inmunitaria y esto aumenta la
prenmer . vulnerabilidad a la COVID-19 grave. 7
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3. Actividades 2020
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LA FUNDACION EN
TIEMPOS DE LA COVID-19

En un momento en que para reducir
al maximo el riesgo de contagio se
minimizan las visitas médicas y psico-
légicas de los pacientes a su centro de
referencia, la Barcelona PID Founda-
tion se ha esforzado por ofrecer apoyo
a pacientes y familiares realizando las
actividades de forma virtual y a través
de las redes sociales. Este servicio se
ofrece a todos los nifios/as con IDP y
en su entorno familiar, como colec-
tivo de riesgo de estrés afiadido ante
esta situacién de confinamiento, asi
como otros profesionales sanitarios
que necesitan de asesoramiento de las
medidas a tomar ante estos pacientes.

Desde la Barcelona PID Foundation,
hemos llevado a cabo el proyecto "IN-
FORMACION Y APOYO PSICOLOGI-
CO A PACIENTES CON IDP DURAN-

TE EL CONFINAMIENTO DEBIDO

A LA COVID-19", en el que el pilar
principal es la comunicacién con los pa-
cientes con IDP y sus familias a través
de las redes sociales, creando material
informativo como infografias, consejos
o actividades de entretenimiento. Con-
sideramos indispensable poder tener
un acceso a tiempo real que permita
la interrelacién activa del paciente

con sus profesionales de la salud.

Es por ello por lo que preparamos
una agenda con una serie de webinars
con médicos y psicologos expertos en
este campo para que los pacientes con
IDP y sus familias puedan transmitir
sus dudas de forma directa y solici-

tar apoyo psicolégico personalizado,
entre otras muchas actividades.

¥ Barcelona PID Foundation

Instagram Live — Dr. Pere Soler

A lo largo de 2020, desde la Fun-
dacién hemos organizado tres vi-
deos en directo a través de nuestro
Instagram en los que el Dr. Pere
Soler ha tratado de resolver todas
las dudas de los espectadores rela-
cionadas con la COVID-19 en IDP.

Nou d-irecte del Dr. Pere Soler
‘a instagram:

= C OViD

Divendres 10 d'abnil2020, 16h

.‘Imtuwnmuvs
@bcnpldfoundatlon o

Memoria 2020

85 espectadors

+ de 70 preguntes
resoltes

1 hora de directe

MOLTES GRACIES
A TOTS!

Directe Dr. Pere Soler

COVID - NENS - ESCOLES -IDP

23 de Novembre 2020
19h
Instagram: @bcnpidfoundation
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3. Actividades 2020

REACCIONS MES
COMUNES EN NENS | NENES

1/6
Lestras es manifesta en forma de
rabia i irritabilitat. S'ha de tenir
present que la rabia és un sentiment
saies pot expressar de manera
acceptable.

PiD

QUE PODEM FER PER MILLORAR
AQUESTES REACCIONS?

Q

Direm la veritat atenint nos als fets. No tractarem de
banaltzar el que passa. Elsses son observadors/es
tents/es | es preocupen més i perceben
incongruéncies.
2
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REACCIONS MES
COMUNES EN NENS | NENES

26
Lavorriment apareixera. Cal tenir present que
Talteracié de I'entorn pot generar confusié i
dificultat per segur les indicacions. Els
tranquil-itzarem explicant-los que s atil
haver de quedar-se a casa per protegir-se, que
ho diuen el experts. PiD

QUE PODEM FER PER MILLORAR
AQUESTES REACCIONS?
1
Mostrarem als/les nens/es que ara es troben
segurs i també els altres adults i nens/es

importants. Sempre atenent a la realitat i a la
veritat dels fets.

am
Els recordarem que hi ha personesde .

confianga que sestan ocupant de resoldrep|
les consequencies de I'esdeveniment.

LA FUNDACION EN TIEMPOS DE LA COVID-19

Consejos e ideas

Todos compartimos las sensaciones de
incertidumbre, inquietud, frustracién

e incluso emociones como la tristeza

y el miedo. Es por ello que desde la
Barcelona PID Foundation quisimos
compartir algunas ideas para intentar
conseguir momentos de tranquilidad

y buena gestién emocional facilitan-
do como afrontar esta situacién. 2

Desde la Fundacién animamos a pa-
cientes con IDP y familiares a compartir
en sus redes sociales actividades que
hacian durante el dia en casa para
darnos ideas entre todos e incorpo-
rarlas en nuestra rutina, poniendo el
hashtag #bombollesacasa y etiquetando
a la Barcelona PID Foundation. 2

A raiz de las preguntas surgidas de
los diferentes Instagram live, des-
de la Barcelona PID Foundation
consideramos importante crear las
siguientes notas informativas: 3 .

Después del confinamiento, poco
a poco fuimos saliendo a la calle y

dejamos atras los dias de confinamien-
to. No obstante, los nifios/as burbuja
debian seguir viviendo bajo unas
condiciones de proteccién debido a su
IDP. Desde la Barcelona PID Founda-
tion, quisimos llenar las redes sociales
de burbujas para ellos y ellas con el
hashtag #bombollesdesdecasa. 4

Desde la Fundacién preparamos una
serie de videos con consejos para
padres, madres, nifios y nifias para
poder afrontar mejor la desescalada,
enmarcados dentro del proyecto "Tengo
IDP. No estoy solo." realizados por
Laura Lopez, psicéloga infanto-juvenil
y familiar de la Barcelona PID Foun-
dation. Podéis ver todos los videos

en nuestro canal de youtube. 5

Con el fin de animar a todos a seguir las
recomendaciones de distancia, masca-
rilla e higiene de manos, desde la Fun-
dacién grabamos un video con el fin de
evitar la propagacién de la COVID-19
entre los pacientes con IDP y entre
todas personas de nuestro entorno. ©

REACCIONS MES
COMUNES EN NENS | NENES

3/6

Eldolor s'expressa a través del
comportament: segons I'edat és possible que
els/les nens/es no expressin verbalment les
seves preocupacions. Podrien manifestar
noves pors o comportaments tipics de fases¥
evolutives anteriors. Pl

REACCIONS MES REACCIONS MES REACCIONS MES
COMUNES EN NENS | NENES

COMUNES EN NENS | NENES

a6 5/6

Dificultats i desordre a I'hora de dormir i/ o

dificultats en I'alimentacié. en les interaccions socials a distancia pares o les figures de referéncia:
(tendéncia a aillar-se) temen que pugui passar alguna cosa
* * dolenta. *
PID PID 20}

Falta d'energia, cansament i dificultat

COMUNES EN NENS | NENES

6/6

Més necessitat d'atenci6 de part dels

QUE PODEM FER PER MILLORAR
AQUESTES REACCIONS?

si11
Demostrarem una actitud de disponibilitat,
proximitat fisica i tractarem de parlar amb veu
tranquilitzant.
611
Explicarem que sentir- se consternats, tenir
por. o estar preacupats s normal. Tots els
sentiments estan bé (normalitzaciéi %
validacié de les reaccions) i ens posarem Pf[)
com a exemple.

QUE PODEM FER PER MILLORAR

AQUESTES REACCIONS? AQUESTES REACCIONS? AQUESTES I}EACCIONS?
m st 1
Siel nen té crisi de rabia, expressarem amb Realitzarem al maxim una rutina familiar Activitats recomanades: rutina i ordre diari
paraules els motius de la rabia semblant a I'anterior rutina del curs, expressat cada dia pel mati, distraccié amb
11 N combinant-la amb altres aspectes. pantalles i internet (amb limits), temps per a

No utilitzarem frases com: "Podria ser pitjor”;
“No pensis en aixo"; "Seras més fort grécies a
aixs". Poden obstaculitzar la manifestacio de

fes emocions desagradables.  ifry

QUE PODEM FER PER MILLORAR

No deixar als nens sols davant la televisié ni la
radio, els acompanyarem i ho comentarem

* amb ells. Concentrarem l'atencié en els detall$

‘més tranquiliitzadors. PiD per videotrucada amb persones estimadesP| D

QUE PODEM FER PER MILLORAR

Fescolaritzaci6 a domicili idees divertides (a
internet podem trobar maltiples: gincames,

manualitats, jocs, etc., activitat fisica a casa,
10 min de respiracions profundes i contacte %
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M#bufantacasa
@bcnpidfound
ation

Les™visites al dentista sén una perillosa font de NOTA 1.

transmisSions de la COVID19. Per aixd, només es
fanisites d'urgencia.

Pero, que fem si ens fa mal un queixal? | si ens ha
Qsortit un flegm6? Es una urgéncia si la protesi es

temperatura se inactiva
: ?
A 6n no inactiva el virus.
mou . irus es estable (medido después de 14

C el virus es indetectable a los 14 dias.
+ A37°C el virus es indetectable alos 2 dias.

+ A 56°C después de 30 min na se detecta el virus.
* AT0°C después de 5 min no se detecta el virus,

El Collegi d'Odontdlegs ha publicat una guia
& practica per saber qué fer en aquests casesHEl més

important és distingir una urgéncia dél que no ho 2Cusinto tiempo estd presente el

és. virus sobre les superficies? Ly
- Metaly plastico: indetectable a los 7 dias.
: : « Vidrio y billetes (€. indetectable a los 4 dias.
Quan et convingui, posa't en contacte amb el ‘Rapayymaaom_mdm‘mb\ua‘os?dw’as

: : . Shi ;  Papely pafuelos de papet indetectable a las 3h.
dentista per teléfon @ coyreuve\ectmnlvc per evitar b et bapicionaia iy
desplacaments. Sabra de seguida com ajudar-tel

P o0:01/1:00

Memoria 2020

:COMO INACTIVO EL VIRUS
DE LAS SUPERFICIES?

2Qué desinfectantes puedo (E\
usary cudnto tiempo tengo 0O
que esperar?: &5&7

- Jabn de maros: a los S minutos el virus
sigue siendo detectable, pasando a ser
indetectable a los 15 minutos.

« Owros desinfectantes etanol 70%, lejia
doméstica diluida, yodo, desinfectantes,
antisépicos..): virus indetectable después de
5 minutos.

Cuando  desinfectamos
importante emplear una té
genere aerosoles, e p
estar esparciendo
haber en la superfi
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LA FUNDACION EN TIEMPOS DE LA COVID-19

Encuesta de satisfaccion

Desde la Fundacién pusimos a disposi-
cién de pacientes y familiares una en-
cuesta de satisfacciéon para que pudieran
valorar de forma anénima como hemos
desarrollado nuestra labor durante la
pandemia de COVID-19. La evaluacién
del proyecto se ha centrado sobre todo
en la adaptacién del proyecto realizada
hacia las nuevas necesidades que se han
desprendido de la situacién de crisis de
la COVID-19, y del impacto que esto ha
tenido en nuestros pacientes/familiares
vulnerables. En vez de hacerla presen-
cial en el centro hospitalario, la hemos
ampliado mas alla de los pacientes,

familiares y profesionales, y la hemos
hecho extensiva al colectivo interesado
en las IDP o entorno cercano al pacien-
te que a través de redes sociales han ido
siguiendo nuestras actividades asisten-
ciales, informativas y lidicas durante la
pandemia. Los resultados obtenidos han
sido muy positivos en todas las areas
encuestadas: satisfaccion general con

la ayuda percibida, utilidad del material
creado, sensacién de estar acomparia-
do durante este periodo excepcional,
valoracién de las actividades en linea
propuestas, asi como los comenta-

rios de opinion de los participantes.

ENCUESTA DE SATISFACCION

Apoyo de la BCN PID Foundation durante la COVID-19

1eQué sdad tienes? 2 1Qué tipo de vinculo tienes con 3 BEM PID.

Fourdaticn

Do ta1e
3 U3l 5 £ gradh B0 SaSACEEN £on 13 Asaa
feciniaa pes parte de la BC!

d

& SCUSI ©5 T QrAGD 06 SATHICEN CON 105 AN O

pandemia COVIDET

) .

I canales 1a BCH WD

Foundation durante s pandemia COVID

gy - |
L —

£ (Eudl 05 1y grads do eutistacei
mioctrada por la BCH PG Foundation hacia las.

& LCubl o5 1w g i setidaces
Propuestas por [a BCK PI Foundation dentra de las

o do ks 1Dy s

familias durante i pandermia COVID.?

YN EER

-

7. 4T hars sensids acompafinda por Aosstros?

covnae?
x

=

0 e satisfechads - § muy satisfechaa

8. A continuaciin, s quieres, puedes afedic ty
E @ mejora. fGracias por particip

PiD

¥ Barcelona PID Foundation

Entrega de mascarillas Barcelona PID Foundation

La situaci6é generada per la pande-
mia de la COVID-19 ens ha portat

a posar a la disposicié de pacients i
familiars les mascaretes "Barcelona
PID Foundation" i molts d'ells ja I'han
poguda recollir a I'hospital. Us re-
cordem que és imprescindible portar
mascareta per protegir-nos i protegir
a la resta de persones del contagi

de la infecci6 pel SARS-CoV-2.

Memoria 2020
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Gracies a tu portem més de

15.000 pots de bombolles venuts

i una recaptacio de 23.000€ ——
per a investigacio en IDP. | t =
Ajuda'ns a seguir bufant la bombolla ? .?'JQ

t
per a les immunodeficiéncies primaries gl

www.bufalabombolla.org

APOYO A CAMPANAS
EN ACTIVO

Bufa la bombolla!

La campafia "Bufa la bombolla!" nacié
gracias a los padres de Martina, una
nifia que padece una IDP. A raiz de la
enfermedad de su hija y para concien-
ciar a la poblacién sobre estas patolo-
gias tan poco conocidas, pusieron en
marcha la campafa "Bufa la bom-
bolla!", una iniciativa que pretende
recaudar fondos para la investigacion
en las IDP a través de la venta de
botes para hacer burbujas de jabon. A
fecha de hoy, ya ha conseguido vender
mas de 15.000 botes en apoyo a la
investigacion en IDP y que este afio
han recaudado 4000 euros méas que
han donado a nuestra fundacién y al
Vall d'Hebron Institut de Recerca.

Este ano, Fatima, Adam y Rai,
todos ellos pacientes con IDP, nos
han animado a soplar burbujas
con unos videos muy simpaticos
donde nos explican quiénes son

y qué supone tener una IDP.

3 Barcelona PID Foundation

Teaming - "Ayudad a nifios como Jana"

¢Os gustaria ayudar a nifios y nifias con
una IDP, como Jana? ;Sélo por 1 € al
mes es posible! Con esta mini-aporta-
cién, ayudaréis a mejorar la calidad de
vida de pequefios que tienen una IDP.

El Teaming que iniciaron los padres de
Jana en el afio 2014 "Ayudad a nifios
como Jana" ha hecho una donacién
en el ano 2020 de 605 euros a nues-
tra Fundacion. Con estas donacio-
nes, desde la Fundacién ofrecemos

las becas "Jana Esteve" destinadas

a asistencia a congresos y cursos de
formacién para profesionales que
trabajan en el campo de las IDP.

Todos con Didac

www.teaming.net/ayudadaninoscomojana

La campafia "Todos con Didac" nace
hace 5 afios gracias a los padres

de Didac, un nifio diagnosticado de
Inmunodeficiencia Combinada Grave
(IDCG) con el objetivo de recaudar
fondos para dar a conocer las IDP.
Dentro de esta campania, el amigo
Juan Campello colabora con la
Barcelona PID Foundation con su
proyecto solidario "Cuéntame un
blues". Los beneficios del Libro + CD
"Cuéntame" otro "blues" iran destina-
dos a proyectos de investigacién en
las IDP al Vall d'Hebron Barcelona
Hospital Campus. jMuchas gracias Juan
Campello y Familia Gauxax Fuenllana!

www.totsambdidac.com

Memoria 2020
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MEDIOS DE COMUNICACION
Y REDES SOCIALES

Noticias de los medios
o entrevistas

El 10 de marzo, el programa "Més que
esport" de Radio4 entrevist6 a Lola,
una paciente de la Unidad de Patolo-
gia Infecciosa e Inmunodeficiencias de
Pediatria del Vall d'Hebron Barcelona
Hospital Campus con una IDP, que
participa en el equipo Ziarich AEFAT. El
equipo Zarich AEFAT participa desde el
ano 2017 en cuatro maratones espafio-
las en Sevilla, Barcelona, San Sebastian
y Malaga, para dar visibilidad y buscar
financiacién para la investigacion de la
ataxia-telangiectasia (AT). Lo hacen gra-
cias a un grupo de corredores solidarios
procedentes de diferentes lugares de
Espafa que participan en las carreras
llevando las sillas de los nifios y jovenes
con Ataxia de entre 11 y 30 afios. *

Pol, un paciente con IDP ha explicado
a "El Mundo" como Vall d'Hebron Bar-
celona Hospital Campus le ha ayudado
con asistencia telematica y envio de
medicamentos durante la pandemia de
la COVID-19. 2

Carlota Villar, vicepresidenta de la Fun-
dacién, y su hijo Rai, un nifio con una
IDP, explican la importancia de la dona-
cién de plasma para todos los pacientes
que sufren una IDP en la web "Muchas
Gracias" del Banco de Sangre y Tejidos
de Cataluna 3 . Esther Ferrer, madre
de Pol y secretaria de ACADIP, también
hablé en "Muchas gracias” sobre la IDP
de su hijo y la importancia de la dona-
cién de plasma para su tratamiento. 4

¥ Barcelona PID Foundation

Memoria 2020

"Sélo hemos tenido'que ir
al hospital una vez, hasta
la medieacion llega 'por

”w

53



3. Actividades 2020

p_

2016

1.779

amigos

285
amigos

MEDIOS DE COMUNICACION Y REDES SOCIALES

Sequidores en las distintas redes sociales

En nuestras redes sociales destacamos el gran aumento
de seguidores tanto en Twitter como en Instagram en el

tltimo afo.
2017 2018

1.915 2.043
amigos amigos

402 507

amigos amigos

250

365

54

149
amigo

amigos

amigos

3 Barcelona PID Foundation Memoria 2020

2019

2.118
amigos

621
amigos

544
amigos

2020

2.216
amigos
(+4,6%)

746
amigos
(+20,1%)

953
amigos
(+72,2%)
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mofmaen - HAZTE AMIGO DE LAS IDP.
| iERES LA PIEZA QUE FALTA!

Jilia Gibert - Actriz Mireia Portas - Actriz Jaume Buixd - Director del programa televisivo "Polonia"
Con el objetivo de dar a conocer las IDP hace
anos que esta en marcha la campana: "Hazte
amigo de las IDP. Eres la pieza que falta" en
la que personas reconocidas socialmente
del mundo del espectéculo, el deporte, la
cultura, el periodismo, etc.... se hacen una
fotografia con una pieza de rompecabezas
como muestra de apoyo a nuestra Fundacién
y los nifios y nifas que padecen una IDP.
Este ano hemos sumado 13 nuevas "piezas”
y ya son mas de 100 los "Amigos de la
Barcelona PID Foundation" que nos apoyan.

Imma Clé - Disefiadora de vestidos de novia Cesc Casanovas - Actor Noé Blancafort - Actor Lara Diez - Actriz

Marc Martin - Realizador del programa Joan Pera - Actor de cine y teatro, Albert Melich - Actor Xavi Serrano - Actor David Mercé - Actor Ivan Labanda - Actor, locutor, guionista, actor de
televisivo "Polonia" director y actor de doblaje doblajey director en el medio audiovisual y escénico

58 * Barcelona PID Foundation Memoria 2020 59



)

Colaboradores
y agradeci-
mientos
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COLABORADORES

GRACIAS AL ESFUERZO DE MUCHAS PERSONAS Y ENTIDADES
PODEMOS LLEVAR A CABO NUESTROS PROYECTOS.

Instituciones, Hospitales e Institutos de investigacion

Barcelona

v’a“ ﬁ]:m Generalitat de Catalunya DI Y
o d Hebron IV Departament de Salut iputacio

celona Campus Hospitalar

Vall d'Hebron Barcelona Departament de Salut.
Hospital Campus Generalitat de Catalunya

Diputacio de Barcelona

Sociedades, Fundaciones y Asociaciones de pacientes
o
m %ﬁﬁrﬁggﬁfgfe” ACAD%:’ e s %\») I D %ANADI P
Curing PI. ),/" A

Worldwide.
Jeffrey Modell Foundation ACADIP ESID ANADIP

Industria Farmacéutica

Binding &

GRIFOLS o

CSL Behring Grifols Takeda Binding Site

CSL Behring

Biotherapies for Life™

oclapharma

Octapharma
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Empresas y otras entidades privadas

A

Obra Social "la Caixa”

Obra Social "la Caixa"

}%’ ;

ELias Mora

BODEGA

3

TIBU-RON

GROUP

Elias Mora

Tibu-Ron

FUNDACION

JOAN RIBAS ARAQUISTAIN

g
Un Buen Amige Siempxe Ayuda

Fundacion Joan Ribas Araquistain

Memoria 2020

/

HP

COLET

Cava Colet

un

P,
L SPA/ N
«//

04Rc£‘*

RCD Espanyol

RIBAS & RIBAS

ARCHITECTS

Ribas & Ribas Architects

Cuckoo

Fruits

Cuckoo Fruits

dIMCT

Amer Gourmet
-} 5 M
(2 L
Som-hi!
JaTaY
SQDECA
ay
Sodeca

3
y

Bao Bab

BRAMONA
\@ Serveis Grafics

Bramona

Re

PAGO DE LOS CAPELLANES

Larousse

KERABEN GRUPO

Kerazen MEROROL AP IIA

Keraben grupo

63



5. Colaboradores

“ y Agradecimientos

64

AGRADECIMIENTOS
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iEres la pieza que falta!

iColabora! iEncuéntranos, o contactanos!
Nidmero de cuenta para donaciones: Av. Diagonal 467, 5¢é 22, 08036. Barcelona  pid_barcelona@pidfoundationbcn.org
ES16 2100 0764 3902 0019 4562 Tel: 934 893 140, de 9h a 18h, de Dl a Dj www.pidfoundationbcn.org






