INVESTIGAR, DIVULGAR, PARTICIPAR



QUIENES SOMOS

La ACADIP nacid de la necesidad de
agruparse y luchar juntos para superar las
dificultades que suponen las
inmunodeficiencias como enfermedades
minoritarias, para intentar concienciar a la
sociedad de su existencia y para aportar
nuestro grano de arena a los hospitales y
centros de investigacion.
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PRESENTACION




ACTIVIDADES 2019



Un ano mas Acadip ha copatrocinado el Curso de formacion en IDP a médicos
residentes y a personal de enfermeria coordinados por el grupo de IDP de |la
Societat Catalana de Pediatria y la Societat Catalana d'Immunologia.

La IX de este curo ha sido como siempre todo un éxito.



En |la Jornada para Pacientes organizada por ACADIP participaron médicos y otros profesionales de referencia de
los hospitales Vall d’'Hebron y Sant Joan de Déu, los cuales trabajan diariamente con pacientes con IDP. Se
trataron temas muy interesantes, como el apoyo psicosocial de las IDP, el papel de enfermeria en el tratamiento
domiciliario o la transferencia de pacientes a la edad adulta. Contamos con la presencia de Josep Perpina,
alcalde del Ayuntamiento de Sant Just Desvern, que fue el encargado del apertura del acto, y con la
colaboracion de CSL Behring y Takeda.



En Asamblea General celebrada el 30 de junio se lleva a cabo |la constitucion de la nueva Junta formada por:

Presidenta: Silvia Alvarez, madre de Leo, un nifo transplantado de médula como consecuencia de un Sindrome de

Inmunodeficiencia Combinada Grave, lo que se conoce como nino burbuja.
Vicepresidenta: Sara Caceres, madre de Nil, un nino diagnosticado con una IDP aun sin tipificar.
Secretaria: Esther Ferrer, madre de Pol, un nino con Sindrome SAVI, una IDP minoritaria autoinflamatoria.
Tesorera: Cristina Puig, paciente con una inmunodeficiencia comun variable.
Vocales:

Carlota Villar, madre de Rai, un nino diagnosticado de una IDCG no filiada.

Francesc Begara, padre de Alba, una nina con una Inmunodeficiencia Combinada déficit JAK 3y transplantada de médula.

loan Burciu, padre de Joan, un nino con enfermedad de Bruton.
Nuria Tomas, madre de Martina, una ninha diagnosticada de Sindrome diGeorge y sometida a un transplante de médula.
Maite Barneo, paciente y madre de Alba, ambas diagnosticadas de un Sindrome Whim.



ACADIP, en colaboraciéon con la BCN PID Foundation, ha hecho una donacidn al grupo de investigacion «Infeccion

en el Paciente Pediatrico Inmunodeprimido» del Vall d’'Hebron Institute of Research (VHIR) - Vall d’'Hebron Institut

de Recerca para el proyecto «Tinc IDP; No Estic Sol» financiado por la Obra Social la Caixa. El proyecto promueve la

investigacion en el campo del apoyo psicoldgico a los pacientes pediatricos con una inmunodeficiencia primariay

sus familias. Esta coordinado por la psicologa Laura Lopez Seguer y liderado por el Dr Pere Soler-Palacin . El proyecto
«Tinc IDP;No estic Sol» ofrece, entre otras acciones, atencion psicoldgica individual y familiar a los pacientes IDP,
ayudas sociales durante |la hospitalizacion, intervencion grupal para promover la relacidon entre pacientes y el
programa «Las IDP en las Escuelas» para acerca el entorno escolar a la realidad del paciente favoreciendo su
integracion



Nos encontramos todos en la Placa Major de Roda de Ter y recorrimos 10 km. Compartimos una manana muy
agradable y cargada de buena energia con los vecinos de Roda que nos acompanaron en este recorrido . El precio
de la inscripcion fué voluntarioy a favor de las inmunodeficiencias primarias para ayudar en la investigacion.
Especial agradecimiento al Forum DONA per la organitzacidé i a I’Ajuntament de Roda de Ter por acogernos.



El Ayuntamiento de Sant Just Desvern ha organizado, en el marco de les Festes deTardor, “Sant Just al Carrer”, un
mercado de paradas de entidades, colectivos decentros educativos, ninos y jéovenes (de 6 a 18 anos) y artesanos,
ACADIP ha formado parte de las entitades participantes y hemos pasado una manana muy divertida con nuestro
taller de manualidades, pinta-caras y parada solidaria.



Escola pia de Terrassa nos ofrecio la oportunidad de disfrutar juntos de un montdén de actividades ludicas y
solidarias pensadas para pequenos y grandes. Talleres |ludicos de dibujo y pintura, manualidades, pinta-carasy
actividades deportivas para todo el mundo! Una merienda solidariay a la vez un mercado dedicado al conocimiento
de las diferentes entidades solidarias participantes por la tarde, entre las cuales ACADIP.



Un ano mas se ha celebrado en Roda de Ter la tradicional caminata popular organizada por las AMPAS Emili
Teixidor y Virgen Maria del Sol del Pont. Padres, madres, ninos, amigos y familiares pudimos disfrutar juntos de una
divertida y entretenida caminata. Este ano ha sido la 6° edicion y, en esta ocasion, han vuelto a contar con ACADIP.



Proyectado en los cines Verdi de Barcelona, a través de la PID Foundation BCN, vivimos el estreno del documental
de la fundacion americana "Jeffrey Modell Foundation" "Do Something. The Jeffrey Modell story" que trata de la
historia de superacion del matrimonio Modell y su lucha por encontrar respuestas a la enfermedad de su hijo.



La empresa TSB Transporte y Logistica ha realizado una donacidn a nuestra asociacion en el marco de su
jornada #familyday. Una aportacidon que nos ha permitido hacer difusidon y ayudar en la investigacion de
las #inmunodeficienciasprimarias en los hospitales Vall d'Hebron y San Joan de Déu . Fué una jornada muy divertida
para los mas pequenos y disfrutamos de un espectaculo de magia, payasos, actividades.



ACADIP ha formado parte del "Espai Solidari”, el proyecto del Diari de Terrassa que pretende dar a conocer la
actividad de diferentes entidades sociales de |la ciudad de Terrassa. Subvencionado por CaixaBank a traves de la
Obra Social la Caixa,



Como cada ano, ACADIP ha llevado a cabo |la venta de loteria de Navidad para recaudar fondos para la investigacion
de las inmunodeficiencias .
Con esta recaudacion ACADIP ha colaborado con el Hospital Sant Joan de Déu en la compra de una tablet para los
pacientes que alli se atienden.



ACADIP participo en la exposicion fotografica del fotdografo Xavi Josa en el Centro Civico les Tovalloles de Sant Feliu
de Llobregat y en la Sala Polankik de la Nau Bostik. La recaudacion a través de los donativos voluntarios, se destind
integramente a la Fundacio de |la Maratd de TV3, dedicada a las enfermedades minoritarias. Se ha tratado de un
proyecto solidario ideado y llevado a cabo por el fotégrafo Xavier Josa con |la colaboracion de FECAMM vy Fujifilm



ACADIP estuvo presente en al hall del materno infantil del Hospital Vall d'Hebron en el espacio que se habilitd para
la difusion de las Malalties Minoritaries de |la Matard de TV3. Alli pudimos explicar las inmunodeficiencias a quienes
se acercaros y estuvimos acompanadas de |los profesionales.



ACADIP EN LA FIESTA MARATO TV3 A SANT FELIU DE LLOBREGAT

ACADIP participo en la celebracion de |la Maratd TV3 dedicado este ano a las Malalties Minoritaries.



Un dia de actividades para grandes y pequenos en las puertas de |la Navidad.. talleres, chocolatada, conciertos,
inflables, circuito de karts.Muchos fueron los vecinos que se acercaron a nuestro stand desde donde pudimos hacer
difusion de las inmunodeficiencias primarias y colaboraron en la investigacion de estas enfermedades minoritarias

comprando nuestra loteria de Navidad y los productos que teniamos preparados para ellos en nuestra tienda

solidaria.



ACADIP particido en |la celebracion del dia de les enfermedades minoritarias.
Un buen momento y un buen espacio para hacer difusion de las inmunodeficiencias.



Subvenciones: 50.288 € Hemos contado con dos subvenciones de Obra Social La Caixa, una destinada al Proyecto "Tinc IDP No Estic
Donaciones: 8.360 € Sol" en colaboracién con la BCN PID Foundation y otra destinada al Proyecto "Espai Solidari" Diari de Terrassa
Cuotas: 3.075 € La donaciones han venido de parte de farmaceuticas y empresas privadas

Por otra parte hemos sumado cantidades provinientes de recaudacion con Loteria, mercados solidarios,...

Otros: 2.605 € TOTAL: 64.328 €



Donaciones: 50.165 €
Acciones de marketing: 4.151 €
Gastos Generales: 3.028 €
Telefonia: 1.283 €

Banco mantenimiento: 1.589 €
Gestion: 1.209 €

Hemos destinado la mayor parte de nuestro recursos a la donacion para proyectos, entre los cuales
“Tinc IDP No Estic sol" en colaboracion con la BCN PID Foundation, y otras aportaciones a proyectos de
investigacion de los centros de referencia.

Tambien parte de nuestros recursos se han destinado a acciones de marketing para la difusion de las
IDP y una partida de telefonia destinada a cubrir la conexion wifi en Hospital Vall d'Hebron para
pacientes hospitalizados.

TOTAL: 61.425 €



SOCIAL MEDIA ASSETS

FACEBOOK: TWITTER: INSTAGRAM: LINKEDIN:
1195 SEGUIDORES 955 SEGUIDORES 278 SEGUIDORES 487 CONTACTOS




Colaboradores

www.acadip.org
info@acadip.org
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