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1. QUE ES ACADIP

Es I' Associacié Catalana de Déficits Immunitaris Primaris, que va ser fundada el 28 de
Juny de 2008.

La nostra entitat agrupa totes les persones i familiars diagnosticades de qualsevol tipus
d’ Immunodeficiéncies Primaries (IDP’s).

Les IDP’s s6n un grup de malalties motivades per I’ alteracié quantitativa i/o funcional
dels diferents mecanismes implicats a la resposta immunitaria que globalment afecten
a 1 de cada 2.000 nounats vius. Inclouen més de 200 defectes congenits i no és
infrequents que afectin diversos membres d’ una mateixa familia.

Els pacients afectes d’ una IDP sén susceptibles a patir infeccions de gravetat variable
gue, si no son tractades de forma adient, poden ser fatals o deixar sequeles que
empitjorin la qualitat de vida de que les pateix. També existeix un major risc a patir
malalties autoimmunitaries, neoplasies sobretot del teixit i al-lergies.

En moltes ocasions, els malalts requereixen nombrosos controls medics i tractaments
tant hospitalaris com a domicili de forma indefinida. Aixi, és tracta, en la majoria de
casos de malalts cronics amb tot el que aixo suposa per a ells i les seves families tant
a nivell fisic com psicologic i social.

Actualment comptem amb delegacions a Barcelona, Roda de Ter, Sant Just Desvern,
Terrassa, i Vilafranca del Penedeés.

Formem part del Registre d’ Associacions de la Direccié General de Dret i d’ Entitats
Juridiques del Dpt. de Justicia de la Generalitat de Catalunya, amb el nimero 37.778.

Hem sigut declarats com a Entitat d’ Utilitat Pdblica, a data 31/10/2013, sota la
Resolucié JUS/2296/2013 publicada al DOGC num. 6498.

Tanmateix ACADIP forma part de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER), i els Cens d’ Entitats de Voluntariat de Catalunya.

A més a mes, de la Junta Directiva, la nostra entitat compta amb 4 grups de treball,
amb I’ objectiu d’ assolir I dptim funcionament de I’ entitat:

o Organitzacid & Gestié Corporativa, Comunicacio, i Voluntariat: aquest grup
de treball t¢ com ambit de treball es la gestido administrativa, legal, organitzativa
de I’ entitat.

o Accio Social: aquest grup, és I encarregat de mantenir el contacte directe amb

la massa social de la entitat, i amb la resta de la comunitat.

o Assessorament Medic: I’ ambit d’ actuacié d’ aquest grup és I’ assessorament
davant de possibles consultes de caracter medic.
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Els nostres objectius:

o Donar suport als malalts diagnosticats de qualsevol tipus d’ Immunodeficiéncia
Primaria (IDP), i als seus familiar.

o Assolir que les persones que pateixen qualsevol tipus d’ IDP i que els seus

familiars puguin assolir el maxim grau de qualitat de vida possible.

o Divulgar quins tipus d’ IDP existeixen, tractaments actuals, novetats dels
mateixos amb la finalitat que els malalts puguin beneficiar-se d’ aquests i puguin
conviure millor amb la malaltia.

o Treballar amb la comunitat cientifica, perque puguin intensificar la tasca en I
investigacio, per la recerca de nous tractaments i processos de diagnostics
precog de les IDP’s.

Els beneficiaris son:

o Persones diagnosticades de qualsevol tipus d’ Immunodeficiencies Primaries
(IDP’s), més de 100 tipus.

o Familiars de les persones diagnosticades de qualsevol tipus d’
Immunodeficiéncies Primaries (IDP’s).

o La Comunitat Cientifica, ja que donem suports a projectes com els de formacio
de metges, incentius a la investigacio, etc.

2. PROJECTES, ACTIVITATS DE DIFUSIO

2.1 Dia Mundial de les Malalties Rares 2014

Participacio en els actes del Dia Mundial de les
Malalties Rares, coordinades per la FEDER
Catalunya i la Fundacio6 Dr. Robert.

DISEASE | ol o LA

www.rarediseaseday.org
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2.2 Dia Mundial de la Salut (Terrassa)

Participacio al Dia Mundial de la Salut, organitzat el dia 6 d’ Abril de 2014 per I
Ajuntament de Terrassa.

% Dia mundial *
de la Salut

*’ 6 d’abril 2014

Una festa familiar per gaudir a TORREBON'CA Er=r

Pares, mares, criatures, gent gran... a l'uire lliure. |

' (aminoda omb Cercovilo: Esnacié “Terrassa Est” v Biciclenada: Esracid “Terrassa Nord” ¥ Xocolarade popular w Teawe

intontil i tallers moquillzige ¥ Morxo Nordico ¥ Cors infoniils 8¢l Conservatori  Taller divulgatin desfibiil-lndors ¥ Jors

infontils Thoo ' THI KUNG ¥ Freseningié escalor *Salut del barei” ¥ Concurs Escalor de Ftogrofia ¥ Fira d'entitots

sociv-sonitaries ¥ Acivitats i stands d enfitats | empreses ol-loberaderes ¥ Presentoid trailer “Picnic de lo Memiria” ¥

Cerrnviln 4 nperitin ¥ Winar sabidori (4.5€) ¥ Aecid collectiva reivindicativ- “krt és Salut” @ En forma en 20" w
¥ Pariicipar ¢ premi: “Mawte” i participa en el sarteig ¥

2.3 Campanya Publicitaria Pl Week 2014

Com a part del projecte de la Setmana Mundial de les Immunodeficiencies Primaries
2014. Vam portar a terme el disseny i la implementaci6 de la 3a Campanya Publicitaria
per donar a conéixer la existéncia de les Immunodeficiéncies Primaries (IDP’s).

Va ser una campanya basada en donar a coneixer les IDP’s, mitjangant el “Nen
Bombolla”, (nens diagnosticats de 1la IDP més greu diganosticada, la
Immunodeficiencia Severa Greu). La campanya és va implantar en publicitat estatica
(OPI's), Centres d’ Atenci6 Primaria (CAP’s), Transport Urba i als Centres Hospitalaris
de referencia a Catalunya.
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SETMANA MUNDIAL DE LES
IMMUNODEFICIENCIES PRIMARIES
DEL 22 AL 29 D'ABRIL DE 2014
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2.4 Global Ballon Launch (Pl Week 2014)

Participacio d” ACADIP, en la enlairada de globus a nivell mundial organitzada per la
Jeffry Modell Foundation. Aquesta accio té com a objectiu donar a coneixer la
existéncia de les IDP’s. Es va dur a terme el 22/04/2014 a I' Hospital Vall d’ Hebron.

Vall d'Hebron
Hospital

Unitat de Patologia Infecciosa i Immunodeficiéncies de Pediatr CI1|OI’1
Hospital Universitari Vall d'Hebron. Barcelona.

Vall d'Hebron
Institut de Recerca

VHIR
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2.5 2a Festa de les Immunodeficiéncies Primaries (Pl Week 2014)

Activitat dirigida a la Societat en General per donar a coneixer la existéencia de les
IDP’s.

En aquesta segona edicio es va dur a terme a la Rambla Sant Francesc de Vilafranca
del Penedés i va estar coordinada conjuntament entre I' ACADIP i I' Ajuntament de
Vilafranca del Penedes.

| MUNDIAL DE LES
IMMUNODEFICIENCIES
PRIMARIES

27 D'ABRIL DE 2014

Vilafranca del Penedés

Lloc:Rambla Sant Francesc
Horari:de 10ha 19 h.

Us convidem a passar un dia
festiu i solidari amb nosaltres.
kﬂ:ﬁ'&m,m Vine i gaudeix d'un munt

powomps dactivitats per a grans i petits!

Actuacio castellera dels Xicots, Colla Jove i Falcons de Vilafranca
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Enlairada de globus com a final de festa
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2.6 Festa Major de Roda de Ter

Participacio en els actes de la Festa Major de Roda de Ter, amb I’ objectiu de donar a
coneixer la existéencia de les IDP’s i d ACADIP al poble de Roda, ja que un dels
objectius d’ aquest any 2014 i 2015 es el de donar a conéixer i treballar a la Comarca d’
Osona.

ARC

Associacié Roda
de Comerciants

AJUNTAMENT DE RODA DETER
] .' L ety

2.7 1a Fira d’ Entitats de Salut de Terrassa

Participacié a la 1a Fira d’ Entitats de Salut de Terrassa. Aquesta fira va esta
organitzada per I' Ajuntament de Terrassa, amb | objectiu de donar a coneixer les
entitats de I’ ambit de la salut a la ciutat de Terrassa a la Societat en General.

DY b LT

ATALANA DE
TARIS PRIMARIS
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2.8 Mercat de Nadal a Sant Just Desvern

Participacio al Mercat de Nadal organitzat per I’ Ajuntament de Sant Just Desvern,
juntament amb la resta d’ entitats de Salut del municipi. El principal objectiu es donar a
coneixer les entitats del municipi.

2.9 Publicacions

ACADIP, durant I’ any 2014 ha traduit al catala 3 guies dirigides a nens diagnosticats
de qualsevol IDP, als seus familiars i a la escola. | la edicié d’ un poster amb els signes
d’ alerta per diagnosticar les IDP’s.

Immunodeficiéncies Primaries Immunodeficiéncies Primaries

Qua 56 les o7

Gui Cuida't! SIGNES D’ALERTA
uia per a Guia per al pacient QUE HAN DE FER
les escoles i les seves families

Immunodeficiéncies Primaries

Tractaments per a
Immunodeficiéncies Primaries:
Guia per al pacient
i els seus familiars

e

Més informacio:
st www,acadip.org  ACADIP
et noR AT A

Aquest projecte ha tingut el suport economic de la Jeffry Modell Foundation.
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3. PROJECTES SOCIALS

Des de I’ ACADIP, portem a terme un projecte en aquest ambit que és el Programa
Social Infantil. Aquest projecte es porta desenvolupant des de I' any 2011.

Es tracta d’ un projecte transversal que desenvolupa la seva actuacié sobre 4 ambits o
fonaments:

o Ajuda economica per fer front al pagament dels dinars i sopars dels familiars
amb nens ingressats (amb llargues estades hospitalaries).

o Ajuda economica per fer front a les despeses de transports derivades de les
visites hospitalaries.
o Connexid a Internet per als pacients ingressats a les estades hospitalaries.
o Racons d’ Informaciéo ACADIP (en fase de desenvolupament).
Durant I' any 2014, la inversié que s’ ha dut a terme en aquest projecte ha sigut per un

total de 6.941,76€.

Els centres hospitalaris que estan inclossos en aquest projecte son:

sart Joan
de Diw © Vall d'Hebron

Hospital

Els beneficiaris Els beneficiaris d’ aquest projecte son els familiars (pares, mares o
tutors) o cuidadors que acompanyen als nens hospitalitzats durant tota la seva estada a
I hospital.

La seleccio dels beneficiaris del projecte sera portada a terme pels Servei Socials de I
Hospital Universitari Vall d’ Hebron i Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona. Aquests
Serveis Social, realitzaran el corresponent informe i valoracié del cas en questi

Actualment aquest projecte es desenvolupa gracies a la aportacions propies de I

ACADIP i de les seglents entitats:
Obra Social

Fundaci6 "la Caixa”
Mitjancant I’ Oficina num. 0087

Linde Material Handling

&. INSTITUCIO PUIG - PORRET
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4. PROJECTES D’ INVESTIGACIO

En aquest ambit I' ACADIP, treballa intensament amb els centres de referéncia a
Catalunya, i amb els que tenim convenis de col-laboraci6 signats:

sant Joan
de D © Vall d'Hebron c:-‘“?“""*““‘"

Institut de Recerca

Hospital VHIR

En concret sén 3 projectes amb els quals ACADIP hi col-labora:
o “Funcié Limfocit T nens amb IDP” (Hospital Vall d’ Hebron & VHIR)
o “Resposta Vacunal nens amb IDP” (Hospital Vall d’ Hebron & VHIR)
o “Defectes Primaris Via IL12-IFNg” (Hospital Sant Joan de Déu Barcelona)
La recaptacio dels fons per aquesta ajuda a la tasca d’ investigacid, s’ obtenen de:
o Donacions de socis i socies.
o Donacions d’ entitats col-laboradores
o Actes socials especifics per a la recaptacioé de fons
L’ import total destinat a la tasca d’ investigacié durant aquest any ha sigut 7.666,50€.
5. FINANCAMENT DE L’ ENTITAT
El finangament de la nostra entitat s’ obtenen de diverses fonts:
o Fons propis i aportacions dels associats.
o Fons d’ entitats privades

o Fons d’ entitats, administracions i organismes publics

Durant I’ any 2014 I’ origen de les nostres fonts de finangament s’han distribuit:

o

O Fons Propis
O Entitats Privades
O Entitats Pablics
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6. TEIXIT ASSOCIATIU

Des de la fundaci6 de la nostra entitat, la evolucio del nombre de socis i socies ha sigut
creixent.

Tot i que tenim en compte que som una entitat que engloba una malaltia minoritaria
actualment contem amb 160 families associades.
7. VOLUNTARIAT

La nostra entitat compta amb un grup de més 50 voluntaris i voluntaries que
majoritariament son estudiants de medicina i infermeria.

Formen part del Cens de Voluntariat de Catalunya amb el nimero 001583-000.

Tanmateix, en aquest ambit del voluntariat, portem a terme un programa de formacié
per als nostres voluntaris mitjancant la Federacié Catalana del Voluntariat (FCV).
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9. PLA DE COMUNICACIO

El pla de comunicacio de la nostra entitat es fonamenta en els seguents blocs:
o Difusié a la nostra web, i el nostre newsletter
o Difusi6 a les web dels nostres col-laboradors

o Difusi6 als mitjans de comunicacié (premsa, radio i televisi6)

Durant aquest any 2014 hem tingut la segient repercussié als mitjans de comunicacio:

Leo Lluch,
dugeniat 2011 Cu

U
penedeéstelevisio)

| FESTADE LASETMANA

| MUNDIAL DELES
IMMUNODEFICIENCIES
PRIMARIES

27 DABRIL DE 2014

Vilafranca del Penedés

Lloc:Rambla Sant Francesc
Horari:de 10ha 19 h.

Us convidem a passar un dia
festiu i solidari amb nosaltres.
Vine i gaudeix d'un munt
dactivitats per a grans i petits!

€ cH

s Pars

LAVANGUARDIA.COIT | Vida

Catalufia quiere liderar la deteccion de inmunodeficiencias graves
en neonatos

i | 21 - SR

Barosiona, ¥ atw (EFE).= La Asociacion Catalana de dificiss inmunitarios. prirmanics (ACADIF) ha explicada hoy que pretende estar
al niel ce los paises lderes en inmuncdeficiencias primarias {I0F) como Alerania, Estadas Unidos, Francia o el Reino Unida.

El Registro europes de IDP de b Sociedad Europsa de Inmunodeficiencias y b Jeffrey Modell Foundation han destacado que “el
Hospital Universitana Vall dHetron ha alcanzaco o lderargo a nivel estaial en o aslencidn de bs pacienies pedidiricos con mas de
700 pacienies diagnosicados en Catlufia y Espaia®

En esiz seniido, ha afiadido oue la Unidad de Pafologia Infecciosa & Inmunodeficiencia de Pediatria y el Servcio de inmunclogia,

en oolaboracion con b Unidad de T e Proge Her dal Serdcio de Oncologia y Hemaiologia
Pediairicas, se sncusnran enirs “los centros de referencia a nivel suropeo”.

EIACADIF ha informada que en Catlufia “se esti alorando b e b prueta de o los TRECs -unos:
marcadores de a funcion del Bmus, wna giandula imprescindible para o cormecio funcicnamienio del sisiema inmunitarics para
detrccian de s IDP mas graves”.

Tarrbién se planiea, han adverido, ks implaniacion de esta prueba para delectar “inmuncdeficiencias combinadas graves o niflos
burbuja, que ya == aplica en mas de 10 estados de los ELWS,

Fuemes e ACADIP han expicado oue esta Sonica, ¥ a s de i sangre del ion oue ya se exras 2 10d0s ins neanatns de
nuesTo pais, “permitirian b superdvencia de mas del %0 % de los neonaios afectados™.

Adermas, han adverido gue esty enfermedad “puede afectar a1 de cada 500000 neonalos nacidos. en nuesTo pais®.

El dacior de la unidad de Paioiogla Infeccicsa & Inmuncdecifiencias de Pediakia del Hospital Vall de Hebran, Pere Soler-Palacin,
ha subrayada que sl no se realiza ol ranspanie de precursones heraiopoéicos a tiempo, os iinos afectacns muesnen®.

Dessce hoy, ¥ hasia el prtdmo dia 29, se colebra en Calabfia B Semana Mundial de lbs IDP que confard con un programa de
achividades informativas y iidicas para dar a conocer las IDP y acercar i realdad de los nifios burbuga’ a la sochesad,

Horms e particiseiin

0 Comentarios

Regisiraie 1 conecindn

La Vanguardia Digital 24/04/2014

wwiw20.gencatcat/portal/site/canalsalut tem.af261f 12504821801 toid , VgnVCM: T Qv ;

LasalutdelaAalaz
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‘Nifios burbuja’: cribado
neonatal parasalvarleslavida
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Suplement Salut i Medicina El Periédico 24/05/2014

Ventana del paciente
“Foro Albert Jovell”
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supervivencia con
diagnostico de IDCG
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10. COL-LABORADORS

Entitats i Administracions Puabliques

a

@ Ajuntament

K AJUNTAMENT
@ VILAFRANCA
DEL PENEDES
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