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Un grup de més de 200 malalties congènites 

amb alteració quantitativa i/o funcional dels 

diferents mecanismes implicats en la resposta 

immunitària. 

Afecten a 1 de cada 2.000 nounats vius 

Martín-Nalda A, Soler-Palacín P, Caracseghi F, Hernández M, Martínez-Gallo M, Figueres-Nadal C. Immunodeficiències primàries: cal pensar-hi. Pediatr catalana 2011; 71: 23-29 

Immunodeficiències Primàries (IDP) 
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Les IDP són... 
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• Es classifiquen en 8 grans 

grups segons les seves 

característiques. 

Major Immunodeficiency Groups. June 2014. ESID Database Statistics 

• Més del 60% dels afectats es 

diagnostiquen en edat 

infantil. 

Age Groups. June 2014. ESID Database Statistics 
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Immunodeficiències Primàries (IDP) 

• El 10% - les més greus - es 

poden diagnosticar al néixer 

(cribratge neonatal). 
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PREVALENÇA A EUROPA 

Documented prevalence of PID in Europe. 2014. 
ESID Database Statistics 

NOMBRE DE PACIENTS AMB IDP A EUROPA 
Registrats per l’ESID a Juny 2014 
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Immunodeficiències Primàries (IDP) 
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INFECCIONS AUTOIMMUNITAT NEOPLÀSIES 

 

AL·LÈRGIES 

 

MALALTS CRÒNICS 

Amb les conseqüències que suposa per a ells i les seves famílies a nivell físic, psicològic i social. P
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Immunodeficiències Primàries (IDP) 

Les persones afectades presenten una major susceptibilitat de patir: 

Martín-Nalda A, Soler-Palacín P, Caracseghi F, Hernández M, Martínez-Gallo M, Figueres-Nadal C. Immunodeficiències primàries: cal pensar-hi. Pediatr catalana 2011; 71: 23-29 
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INFECCIONS AUTOIMMUNITAT NEOPLÀSIES 

 

AL·LÈRGIES 
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Immunodeficiències Primàries (IDP) 

 
El sistema immunitari ajuda al cos a combatre les 
infeccions.  
 
En pacients amb IDP el sistema immunitari no funciona 
adequadament i són més propensos a contraure infeccions 
que poden ser recurrents i greus i poden portar a la mort o 
deixar greus seqüeles. 
 

El òrgans més afectat solen ser els pulmons i l’intestí tot i 

que segons el tipus d’IDP es poden afectar els diferents 

òrgans. 
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Signes d’alerta que poden fer sospitar que un nen pateix una IDP: 
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INFECCIONS AUTOIMMUNITAT NEOPLÀSIES 

 

AL·LÈRGIES 
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Immunodeficiències Primàries (IDP) 

Una malaltia autoimmune és aquella en la que hi ha 

una resposta exagerada del sistema immune que ataca 

les pròpies cèl·lules sanes del cos.  

Les més freqüents de patir per pacients amb IDP: 

- Anèmia i plaquetopènia autoimmunes (risc de sagnat) 

- Artritis (inflamació intestinal) 

- Enteropatia autoimmune (diarrea crònica) 

- Diabetis mellitus i altres desordres endocrinològics 

- Alopècia i vitílig (pèrdua de pèl i despigmentació) 
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INFECCIONS AUTOIMMUNITAT NEOPLÀSIES 

 

AL·LÈRGIES 
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Immunodeficiències Primàries (IDP) 

Una cèl·lula cancerosa presenta un creixement 
descontrolat perquè no respon als mecanismes normals 
del cos que controlen el seu creixement i reproducció.  
 
El sistema immunitari controla el desenvolupament 
d’una cèl·lula cancerígena i en molts casos l’ataca i 
l’elimina. 
Per tant, els pacients afectes d’una IDP tenen un risc 
molt més elevat de patir un càncer atesa la manca de 
part d’aquest control del desenvolupament de les 
cèl·lules canceroses. 
 
Els càncers més freqüentment associats a IDP són les 
leucèmies i els limfomes (neoplàsies hematològiques) i 
el càncer gàstric en alguns subtipus d’IDP. 

8 



BARCELONA PID FOUNDATION 
IMMUNOLOGY & INFECTION 

INFECCIONS AUTOIMMUNITAT NEOPLÀSIES 

 

AL·LÈRGIES 
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Immunodeficiències Primàries (IDP) 

Les neoplàsies associades a IDP requereixen el 

mateix tractament que els pacients sense malaltia 

de base: quimio i/o radioteràpia i en ocasions 

trasplantament de precursors hematopoètics (TPH). 

 

L’opció d’un TPH autòleg es descarta perquè les 

cèl·lules del pacient estan “malaltes”. 

 

La resposta al tractament és pitjor que en els 

pacients sense IDP per l’habitual presència de 

comorbiditats (altres complicacions de la IDP) i una 

major radio i quimiosensibilitat que disminueix la 

tolerància a les dosis habituals dels tractaments. 
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INFECCIONS AUTOIMMUNITAT NEOPLÀSIES 

 

AL·LÈRGIES 
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Immunodeficiències Primàries (IDP) 

L’al·lèrgia és la manifestació de disregulació 

immunitària pel que es veu augmentada la seva 

incidència en pacients amb IDP.  

 

Les al·lèrgies més comuns en els pacients amb 

una IDP són les cutànies, respiratòries i les 

alimentàries i  la seva evolució és pitjor que als 

pacients sans. 
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CRÒNIC 
• Substitutiu  amb gammaglobulina (IV, SC). 

• Profilaxi antiinfecciosa. 

• Vacunació. 

+ SEGUIMENT MULTIDISCIPLINARI EN UN CENTRE HOSPITALARI DE 3er NIVELL 

CURATIU 
• Trasplantament de precursors 

hematopoètics (TPH)- medul·la òssia. 

• Teràpia gènica. 

TR
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T 
Immunodeficiències Primàries (IDP) 

Paper clau de les gammaglobulines (Ig) 
en moltes d’aquestes malalties 

 
Les gammaglobulines són proteïnes que 

reconeixen els microorganismes i ajuden a les 
cèl·lules del sistema immunitari a neutralitzar-los. 

 
El tractament substitutiu amb gammaglobulines 
és un tractament important per moltes de les IDP 
perquè ajuda a protegir contra una gran varietat 

d’infeccions i redueix els símptomes 
autoimmunes. 

 
El tractament s’ha d’administrar setmanal o 
mensualment, ja que només dóna protecció 

temporal i generalment és de per vida. 
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La forma més greu d’IDP és la Immunodeficiència combinada greu (IDCG) també conegut 

com “nen bombolla”. 

El 100% moren abans de l’any de vida sense un trasplantament (TPH) 
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Immunodeficiències Primàries (IDP) 

El diagnòstic precoç pot salvar-los la vida: possibilitat de diagnòstic neonatal 

• Reben aquest nom perquè aquests nens no poden exposar-se al 

nostre medi sense el risc de morir-se de qualsevol infecció. 

• Per curar-se requereixen d’un TPH. 

• S’han de mantenir aïllats fins que es troba un donant 

compatible. 

• Si el trasplantament es fa abans dels 3 mesos de vida la 

supervivència supera el 90% baixant a un 66% si es trasplanten 

posteriorment. 

• 20 casos els darrers 10 anys a Catalunya. 
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El Trasplantament de Precursors Hematopoètics (TPH)   
-Trasplantament de medul·la òssia, de cordó umbilical o de sang perifèrica- 
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Immunodeficiències Primàries (IDP) 

• A més de la teràpia gènica –no disponible actualment al 

nostre país – és l’únic tractament curatiu de les IDP quan ho 

requereixen. 

• Cada cop més pacients amb IDP són sotmesos a un TPH. 

• Suposa un ingrés a una unitat d’aïllament durant un període 

de 3-6 mesos amb el que això suposa per als nens i les seves 

famílies. 

• Els pacients reben quimioteràpia d’acondicionament per 

evitar el rebuig del TPH i això els exposa a un elevat risc 

d’infeccions greus especialment els primers mesos post-

TPH. 

• La supervivència global és d’un 70-95%. 
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 La supervivència està entre el 96 i 100% si el TPH es 
realitza abans dels 3 primers mesos de vida. 

 A partir dels 3 mesos de vida i si no hi ha hagut cap 
infecció la supervivència està al voltant del 90%. 

 Si ja hi ha hagut alguna infecció, però s’ha resolt 
abans del TPH, la supervivència ronda el  80%. 

 Si el TPH es realitza amb una infecció activa la 
probabilitat de supervivència del nen baixa fins a un 
50%. 

Immunodeficiències Primàries (IDP) 

El Trasplantament de Precursors Hematopoètics (TPH)  
La probabilitat de supervivencia a les IDCG depèn de l’edat en que es realitza el TPH i l’estat infecciós del nen. 
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The New England Journal of Medicine. 2014.Transplantation Outcomes for Severe Combined Immunodeficiency, 2000-2009. Original Article. 
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Diagnòstic Precoç 

 

Cribratge Neonatal 

LE
S 

FO
R

M
ES

 M
ÉS

 G
R

EU
S 

Immunodeficiències Primàries (IDP) 
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Immunodeficiències Primàries (IDP) 
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L • Permet detectar de manera ràpida i segura les formes més 

greus d’IDP: les immunodeficiències combinades greus. 

• Utilitza la sang de taló del nounat que ja s’extreu pel 
cribratge d’altres malalties. 

• Requereix uns protocols de diagnòstic i tractament 
estandarditzats. 

• El seu ús es relaciona amb una major supervivència (del 60 
al 95%) 

• S’aplica als Estats Units des de l’any 2008 (cobertura del 
80% dels NN actualment). 

• Actualment s’estan duent a terme les gestions per 
introduir-ho a l’any 2016 al nostre país. 

El Cribratge Neonatal... 
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TPH 
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L Abans Després 

Immunodeficiències Primàries (IDP) 
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Ranking of documenting centers. June 2014. ESID Database Statistics 

A nivell de centres que registren directament a l’ESID, 
l’Hospital Universitari Vall d’Hebron ocupa la 5a posició 
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Immunodeficiències Primàries (IDP) 

Centres de referència i formatius en IDP a nivell Europeu segons l’ESID 
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Centers for fellowships in PID. June 2014. ESID website 
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Immunodeficiències Primàries (IDP) 

Centres de referència formatius en IDP a nivell Europeu segons l’ESID 

• Freiburg, Alemanya - Centre of Chronic Immunodeficiency. 

• Munic, Alemanya – University Children’s Hospital. 

• Paris, França – Necker Medical School. 

• Londres, Regne Unit - Great Ormond Street.  

• Newcastle, Regne Unit - Newcastle Upon Tyne.  

• Florència, Itàlia – Anna Meyer Children’s Hospital. 

• Barcelona, Espanya – Unitat de Patologia Infecciosa i 
Immunodeficiències de Pediatria (UPIIP). Hospital 
Universitari Vall d’Hebron.  
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Immunodeficiències Primàries (IDP) 

Fundacions de suport a les IDP a Europa 

Barcelona PID Foundation: única fundació a Catalunya i Espanya dedicada 

específicament  a les IDP. 

Fundacions d’IDP als EEUU: 
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PERSONATGES CONEGUTS DE LA SOCIETAT QUE DONEN SUPORT ALS PACIENTS AMB IDP: 

Les Immunodeficiències Primàries (IDP) 

Kilian Jornet - esportista Pilarín Bayès - il·lustradora Pep Bou - artista 
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Àlex Rins - motorista Plantilla RCD. Espanyol - futbolistes Jordi Viladoms - motorista ... 
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Immunodeficiències Primàries (IDP) 

Televisió 

Ràdio 

Premsa 
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La Fundació "BARCELONA PID FOUNDATION" 

(Immunology & Infection) és una organització sense ànim 

de lucre constituïda l'any 2014 com una iniciativa d'un 

grup de professionals dedicats a l'atenció pediàtrica de 

les IDP i les seves complicacions infeccioses 

conjuntament amb familiars de pacients afectes. 

Està registrada en el Registre de Fundacions de la 

Generalitat de Catalunya amb el número 2.859. 

La Fundació exerceix les seves funcions majoritàriament a Catalunya. Pot actuar a la resta del territori de 

l’Estat espanyol així com a escala internacional. 
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BARCELONA PID FOUNDATION 
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ÒRGAN DE GOVERN – Patronat fundacional format per facultatius especialistes i familiars de pacients. 
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CONCEPCIÓ FIGUERAS NADAL - Presidenta 
Llicenciada en Medicina i Cirurgia. 

Especialista en Pediatria i les seves àrees especifiques. 

Doctora en Medicina. 

Cap de Secció de la Unitat de Patologia Infecciosa i 
Immunodeficiències de Pediatria. Hospital Universitari Vall d’Hebron. 

Professora Clínica associada de la Universitat Autònoma de Barcelona. 

Coordinadora del Grup de Recerca Infecció en el Nen 
Immunodeprimit del VHIR. 

PERE SOLER-PALACÍN - Vicepresident 
Llicenciat en Medicina i Cirurgia. 

Especialista en Pediatria i les seves àrees especifiques. 

Doctor en Medicina. Màster en infectologia pediàtrica per la UAB. 

Facultatiu especialista de la Unitat de Patologia Infecciosa i 
Immunodeficiències de Pediatria. Hospital Universitari Vall d’Hebron. 

Tutor acreditat de residents de pediatria. 

Professor associat de la Universitat Autònoma de Barcelona. 

Membre del Grup de Recerca Infecció en el Nen Immunodeprimit del 
VHIR. ANDREA MARTÍN NALDA- Secretària 

Llicenciada en Medicina i Cirurgia. 

Especialista en Pediatria i les seves àrees especifiques. 

Facultatiu especialista de la Unitat de Patologia Infecciosa i 
Immunodeficiències de Pediatria. Hospital Universitari Vall d’Hebron. 

Membre del Grup de Recerca Infecció en el Nen Immunodeprimit del 
VHIR. 

CV 

AURORA FERNÁNDEZ POLO- Tresorera 
Llicenciada en Farmàcia. 

Especialista en Farmàcia Hospitalària. 

Màster en  Enfermedades Raras. Universitat de València. 

Facultatiu especialista de l’Àrea de Materno-infantil  del Servei de 
Farmàcia de l’Hospital Universitari Vall d’Hebron de Barcelona. 

Membre del Grup de Recerca Infecció en el Nen Immunodeprimit del 
VHIR. 

CARLOTA VILLAR AMER - Vocal 
Llicenciada en Odontologia. 

Màster en Ortodòncia i Ortopèdia Dentofacial.  

Professora associada de la Universitat Internacional de Catalunya.  

Mare d’un nen afecte d’una Immunodeficiència Primària (IDP). 

BARCELONA PID FOUNDATION 
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FUNCIÓ DE BARCELONA PID FOUNDATION 

Professionals 
sanitaris 

Grups de 
recerca 

Associacions 
de pacients 

Permetre i facilitar la 

relació interdisciplinària 

entre els professionals 

sanitaris, els grups de 

recerca i les associacions 

de pacients i familiars. 
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BARCELONA PID FOUNDATION 
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Té com a objectius: 

PROMOURE EL 

CONEIXEMENT I LA 

RECERCA DE LES IDP 

 

Promoure l’excel·lència en el 

coneixement, recerca i 

difusió de les IDP i les 

complicacions d'etiologia 

infecciosa que es puguin 

presentar.  

 

 

DONAR SUPORT 

 

Donar suport a la atenció 

integral en salut, de pacients 

afectes d'IDP per tal, de 

millorar la seva qualitat de 

vida mitjançant accions 

avançades d’informació, 

educació, promoció, 

assessoria clínica i 

assistència social. 
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BARCELONA PID FOUNDATION 
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ATENCIÓ AL PACIENT AMB IDP 
- Programes de suport i assessorament mèdic expert al pacient i a les 

associacions de pacients i familiars amb IDP. 

GESTIÓ 

RECERCA 

FORMACIÓ 
–  

EDUCACIÓ 

DIFUSIÓ 

ATENCIÓ AL 
PACIENT 
AMB IDP 

RECERCA 
- Suport a les activitats de recerca per millorar els avenços científics i el 

coneixement de les IDP en benefici dels pacients.  
- Recolzament del diagnòstic neonatal de les formes més greus d’IDP. 

FORMACIÓ - EDUCACIÓ 
- Formació en IDP i en infectologia de metges, estudiants i investigadors 
- Programes d'educació sanitària i d’assessoria clínica en IDP i les seves 

complicacions infeccioses, a la comunitat de la salut a nivell nacional i 
internacional. 

DIFUSIÓ 
- Disseny d'estratègies publicitàries d'informació i comunicació per a la 

difusió de les IDP i les seves complicacions infeccioses. A
C
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V
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AT
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BARCELONA PID FOUNDATION 
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PROJECTES 

ATENCIÓ 
AL 

PACIENT 
RECERCA 

FORMACIÓ 

- 

EDUCACIÓ 

DIFUSIÓ 

 Beques formació 
nacionals i 

internacionals 
 Beques recerca 

 Reforma consultes 
 Planta IDP 

 Suport psicològic 
pacients i familiars 

 Suport Setmana 
Mundial 

 Convenis amb JMF 
i altres fundacions 

 Suport al cribratge 
neonatal 

 Tractament amb 
gammaglobulina 
 Exoma 

P
R

O
JE

C
TE

S 
BARCELONA PID FOUNDATION 
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ATENCIÓ 
AL 

PACIENT 
 REFORMA CONSULTES EXTERNES D’IMMUNOLOGIA PEDIÀTRICA (HUVH) 

 

Reforma estructural de les consultes externes de la UPIIP per a millorar l’atenció al pacient amb IDP. 

Pressupost: 50.000€ 
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ATENCIÓ 
AL 

PACIENT 
PLANTA IDP 

 

Adequació d’una planta específica per a pacients amb IDP amb les següents 
característiques: 

 

• 4 habitacions individuals 

• Possibilitat de pressió positiva i negativa segons 
necessitats 

• Separació de pacients amb patologia contagiosa 

• Personal sanitari específic i amb formació en IDP 

• Espai per a familiars adequat a estades prolongades 

• Despatxos mèdics i d’infermeria 

• Pressupost: 400.000€ 
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ATENCIÓ 
AL 

PACIENT 

 SUPORT PSICOLÒGIC ALS PACIENTS AMB IDP I FAMILIARS 

PROJECTE: “TINC IDP. NO ESTIC SOL” - El cas del cribratge neonatal 

Destinataris: pacients amb diagnòstic d’IDP i els seus familiars. 

Accés als beneficiaris: a través del centre sanitari de referència dels pacients. 

Recursos humans: 1 psicòloga ubicada al centre de referència d’atenció als 
pacients diagnosticats d’IDCG pel cribratge neonatal.  

Objectius: donar suport psicològic als pacients amb IDP i les seves famílies. 
Atenció especial als pares dels nadons diagnosticats d’IDCG per cribratge neonatal 
que requeriran trasplantament de precursors hematopoètics. 

Activitats: sessions 1-2 dia per setmana als pacients afectes d’IDP i les seves 
famílies. Atenció immediata i contínua als pares dels nadons diagnosticats d’IDCG 
per cribratge neonatal que requeriran TPH (2-3/any). 

Pressupost: 15.000€/any 
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RECERCA 

Destinataris: Universal 

Objectius: completar el procés de presentació del projecte de cribratge 
neonatal de les IDCG a l’Estat Español al Ministerio de Salud, Servicios 
Sociales e Igualdad. 

Activitats: finançament del document d’avaluació econòmica del 
cribratge neonatal a España pel Servicio de Evaluación del Servicio 
Canario de Salud. 

Pressupost: 30.000€ 

 

 SUPORT AL CRIBRATGE NEONATAL 
PROJECTE:  AVALUACIÓ ECONÒMICA DEL PROJECTE 
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RECERCA 

Destinataris: pacients amb IDP (especialment formes greus) en els que 
no s’arriba a un diagnòstic molecular concret. 

Objectius: completar el procés diagnòstic dels pacients amb IDP 
mitjançant la utilització de l’estudi d’exoma de cara a definir un 
tractament personalitzat. 

Activitats: estudi d’exoma (avaluació de tots els exons del pacient) al 
laboratori d’immunologia del nostre centre dels pacients amb IDP greu 
sense diagnòstic molecular establert. 

Pressupost: 1.500€ per pacient. Es calculen uns 10-15 pacients/any 
(15.000-22.500€) 

 

PROJECTE EXOMA 
PROJECTE:  ESTUDI D’EXOMA DELS PACIENTS AMB IDP GREU NO DIAGNOSTICADA 
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RECERCA 

Destinataris: professionals sanitaris. 

Objectius: gestió integral de la informació del tractament amb 
gammaglobulina  així com el seu seguiment clínic per a optimitzar els 
resultats clínics i la detecció d’accions de millora. 

Activitats: creació d’indicadors de seguiment (KPIs) i d’un aplicatiu  
electrònic per al seguiment i avaluació del tractament amb 
gammaglobulina. Difusió del mateix a la resta de centres.  

Pressupost: 30.000€ 

 

OPTIMITZACIÓ DEL TRACTAMENT AMB GAMMAGLOBULINA 
PROJECTE:  PIDIVIG 

34 



BARCELONA PID FOUNDATION 
IMMUNOLOGY & INFECTION 

P
R

O
JE

C
TE

S 
BARCELONA PID FOUNDATION 

BEQUES FORMACIÓ DE JOVES INVESTIGADORS 

PROJECTE: BEQUES JANA ESTEVE i ALBA BEGARA 

Entitats col·laboradores: Institut de Recerca Vall d’Hebron (VHIR). 

Destinataris: tècnics superiors i llicenciats pre i postdoctorals amb formació en 
immunologia, preferentment en immunodeficiències.  

Accés als beneficiaris: a través de convocatòria oberta en els portals d’internet de la 
Fundació. 

Objectius: formació de professionals del nostre medi dedicats a la recerca en IDP per 
assolir l’excel·lència en el diagnòstic i tractament dels pacients. 

Activitats: programa docent per part del Servei d’Immunologia de l’HUVH.  

Pressupost: 14.500€/any 

FORMACIÓ 
- 

EDUCACIÓ 
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FORMACIÓ 
- 

EDUCACIÓ 

BEQUES METGES EN FORMACIÓ  

PROJECTE: BEQUES JUAN GAUXAX i ÀLEX GARCIA 

Entitats col·laboradores: Care for Rare Foundation; Jeffrey Modell Foundation; 
Institut de Recerca Vall d’Hebron. 

Destinataris: metges residents de darrer any i facultatius en formació amb 
especial dedicació a les IDP, preferentment a pediatria. 

Accés als beneficiaris: a través de convocatòria oberta en els portals d’internet 
de la Fundació. 

Objectius: formació de metges del nostre medi dedicats a l’atenció dels 
pacients amb IDP en centres internacionals de referència per assolir 
l’excel·lència en el diagnòstic i tractament dels pacients. 

Activitats: creació del mapa de centres de referència a Europa i EEUU. 

Pressupost: 9.000€/any per a  2 beques anuals. 
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FORMACIÓ 
- 

EDUCACIÓ 

CURSOS DE FORMACIÓ EN IDP PER A PERSONAL SANITARI 

PROJECTE:  CONÈIXER PER CURAR 

Entitats col·laboradores: Grup d’IDP de les Societats Catalanes de Pediatria 
(SCP) i Immunologia (SCI) 

Destinataris: metges residents de darrer any, facultatius en formació amb 
especial dedicació a les IDP i infermeres. 

Accés als beneficiaris: oferta del programa dels cursos a través dels canals del 
grup d’IDP de la SCP-SCI. 

Objectius: formació de metges i infermeres del nostre medi dedicats a 
l’atenció dels pacients amb IDP per assolir l’excel·lència en el diagnòstic i 
tractament dels pacients. 

Activitats: suport econòmic a les activitats anuals del grup, sovint incloses a la 
WPIW. 

Pressupost: 3.000€/any 
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 LES NOVES TECNOLOGIES AL SERVEI DE LES IDP 

PROJECTE: SIGNES D’ALARMA D’IDP A L’E-CAP 

Entitats col·laboradores: Unitat de Patologia Infecciosa i Immunodeficiències 
de Pediatria. 

Destinataris: pediatres i metges de família dels CAP de l’ICS. 

Accés als beneficiaris: conveni amb Direcció ICS-Atenció Primària. 

Objectius: desenvolupament d’un algoritme informàtic que detecti els 
pacients en risc d’IDP en base a la codificació de malalties a l’E-CAP. 

Activitats: creació de l’algoritme i implantació al sistema E-CAP. Formació 
pediatres i metges de família implicats. 

Pressupost: 3.000€/any 
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DIFUSIÓ  SUPORT WORLD PI WEEK (Setmana Mundial de les IDP) 

PROJECTE: LES IDP AL MÓN 

Entitats col·laboradores: Associació Catalana de Dèficits Immunitaris Primaris 
(ACADIP). 

Destinataris: societat civil. 

Objectius: participar a la Setmana Mundial de les IDP conjuntament amb altres 
fundacions europees i americanes, així com amb associacions de pacients i 
familiars per donar a conèixer les IDP a la societat i als professionals sanitaris. 

Activitats: suport econòmic a les activitats dutes a terme per l’ACADIP durant la 
WPIW per a la difusió i conscienciació de la societat en col·laboració amb la 
Jeffrey Model Foundation. 

Pressupost: 6.000€/any  
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GESTIÓ COORDINADOR DE PROJECTES I FUNCIONS FUNDACIÓ 

Personal de coordinació dels projectes i diferents funcions de la fundació 
per a millorar el correcte funcionament i assoliment dels objectius de la 
Barcelona PID Foundation. 

- Data manager dels projectes de recerca 

- Coordinació amb les associacions de pacients 

- Coordinació dels cursos de formació 

- Suport informàtic (web, moodle,...) 

 

Pressupost: 25.000€/any 
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 PRESSUPOST ANUAL ORDINARI INICIAL (2015-2016)– 200.000€ 
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 PRESSUPOST EXTRAORDINARI (2015-2016) – 480.000€ 

• Reforma consultes externes d’immunologia pediàtrica = 50.000€ 

• Adequació de planta per a nens amb IDP = 400.000€ 

• Suport al Cribratge Neonatal amb finançament del document d'avaluació = 30.000€ 
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CONVENIS 

• Hospitals i Instituts de recerca. 

• Associacions de pacients i familiars. 

 

COL·LABORACIONS 

• Empreses i altres entitats privades. 

• Indústria farmacèutica. 

• Administracions públiques. 

• Altres col·laboradors. 
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BARCELONA PID FOUNDATION 
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fundacioidp@upiip.com 


