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Hemos estado
contando la
historia
equivocada.

Durante anos explicamos las enfermedades
poco frecuentes desde la probabilidad.
Pensamos que el problema eran los numeros.
Nos equivocamos.

El verdadero
problema no es
cuantas personas
nacen con una

EPOF, sino qué
les pasa cuando
entran al

sistema de salud.
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Objetivos de la Campana 2026

@ﬂ

Instalar en la
agenda publica

Difundir evidencia y
testimonios para visibilizar
la problematica de las
EPOF en Argentina.

AL

Visibilizar brechas
con datos

Utilizar el Observatorio
Nacional EPOF 2025 para
evidenciar barreras en
diagnostico y cobertura.

ol
Promover un
nuevo modelo

Repensar un modelo de
atencion orientado a lo
frecuente, construyendo
un ecosistema inclusivo y
equitativo.
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La Herramienta de Cambio:
Observatorio Nacional EPOF

Visualizando datos estratégicos
para transformar la realidad.

Generar evidencia es clave para impulsar
politicas publicas.

Herramienta de evidencia publica sobre
las trayectorias de atencion.

Base de datos para un dialogo informado
entre los actores del ecosistema sanitario.

www.fadgpof.org.ar/gbs_ervatc_)riq- -



https://www.fadepof.org.ar/observatorio/
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https://www.youtube.com/watch?v=9rXyQmP8xbc&t=26s

¥ FADEPOF

Impacto Global de la Campana

131.1 MIL®

RRSS (Redes Sociales) Prensa

Personas Alcanzadas Personas Alcanzadas



e
p—
"
—

Rendimiento digital

(©) Resumen de contenido

Todo Publicaciones Historias

Visualizaciones @ Alcance @

\_

Interacciones con el contenido ©@

307,3 Mil + 7205% 80,7 Mil + sa0.6% 8,3 mil + es73%

Desglose de visualizaciones

1de feb-15 de mar

Total
307.270 1 729,5%

De origen organico

307.270 1 7295%
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NO PODEMOS CAMBIAR EL AZAR.
S| PODEMOS MEJORAR EL SISTEMA.

28 de febrero | Dia
Mundial de las...
sabado, 28 de febrero 0:02

@ 56,5 mil @989
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@ Las enfermedades & Vivijuntoala
poco frecuentes no... #ComunidadFADEP...
martes, 17 de febrero 21:33 miércoles, 18 de febrero
' 19:00
@ 339mil 606
® 23 » 316 ®12,2mil 196
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(0) Instagram w 8 1feb2026-15mar2026 + |

) Resumen de contenido

Todo Reels En vivo Publicaciones

0 Facebook = A 1feb 2026 -15 mar 2026 =

Historias
Total

95.370 T 2216%

Visualizaciones @ Reproducciones de 3 segundos @

95,4 mMil + 2216% 9,6 il + 1.5mive

De origen organico

95.370 T 2216%

Espectadores ©
32734 1 2101%
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de las personas con EPOF
tuvo dificultades para

[]/ encontrar profesionales
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ul El 73% de las
personas con EPOF...

sabado, 21 de febrero 19:01
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HEMOS ESTADO CONTANDO
LA HISTORIA EQUIVOCADA
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@ Durante afios
explicamos las...

domingo, 15 de febrero 19:00

@ 10,8 mil 229
®18 » 22
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PO Impacto en prensa
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$3 5 O M Redes fé)ciales Notas eznlgréfica
Ad value -

Notas en TV
5

Susana Giachello
Presidente

Fuerte presencia en Notas en radio

medios Tier 1 nacionales Notas online >
35
‘. i infobae
75%

Martin Petrocco
Vicepresidente LA NACION CSN

+17.7M
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Pefialoza - Dir. Ej. - W e com JM Oribe

Luciana Escati
Comunicaciones

Top Tier
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Medios destacados

+4.2M Alcance
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Que son las enfermedades poco frecuentes y como es la  gncuesta: 7 de cada 10 personas con enfermedades
“odisea diagnostica” para detectarlas' « | raras sienten “incertidumbre” N W142@

LA NACION

Enfermedades poco frecuentes: Mas del 70% de los ot RS S T SR
pacientes recurrio a ahorros o pidio ayuda familiar para o

su tratamiento -

ENFERMEDADES POCO FRECUENTES v

La mayoria de las personas
con EPOF ve al sistema de
salud con "incertidumbre”
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https://www.infobae.com/salud/ciencia/2026/02/28/que-son-las-enfermedades-poco-frecuentes-y-como-es-la-odisea-diagnostica-para-detectarlas/
https://www.lanacion.com.ar/sociedad/enfermedades-poco-frecuentes-mas-del-70-de-los-pacientes-recurrio-a-ahorros-o-pidio-ayuda-familiar-nid28022026/
https://paradigmapel.clientes.ejes.com/noticia_completa.cfm?id=48940875
https://media2.ejes.com/videos/202602/27/V49843999_01_H264.mp4
https://media2.ejes.com/clipping/202602/24/C49295764_01.jpg
https://media2.ejes.com/clipping/202602/28/C49872496_01.jpg
https://drive.google.com/file/d/127wlInjdgY2Swmuh1pbgqZVgMAuKerKZ/view
https://media2.ejes.com/videos/202603/02/V50274346_01_H264.mp4
https://drive.google.com/file/d/1uDU_5uA6xbYWyvScoHKVwk5qRTkxwsR_/view
https://drive.google.com/file/d/1csy6YmOlBEJwXQIEN_64mVZgVRU3iF2L/view
https://www.perfil.com/noticias/sociedad/encuesta-7-de-cada-10-personas-con-enfermedades-raras-sienten-incertidumbre.phtml

¥ FADEPOF

+13.4M Alcance
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Que son las enfermedades poco frecuentes y como es la “odisea
diagndstica” para detectarlas

| AM1426

EN DIALOGO CON DANIELA BLAMNCD
EN PASO CLAVE

De infobae.com

J_,.-' L

ENFERMEDADES POCO FRECUENTES - ’

LUCIANA ESCATI PENALOZA
DirectoraEjecutiva de la Fundacion Argentina de
Enfermedades Poco Frecuentes (FADEFPOF)

910 3. m1. - 28 feb. 2026 + 2.365 Visuslizaciones

“Es importante que el sistema de salud
tome como politica publica una estrategia
para sistematizar una respuesta a las
personas con enfermedades poco
frecuentes”

P oA TN o MRS O P WY

CAMPANA “ROMPAMOS LA CURVA™
- e |

CAMPANA
“ROMPAMOS
LA CURVA®

SLOH

LA NACION © QuiqueG =
28 de febraroat 1h3a. m - 4
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“incertidumbre”™ perfil.comfnoticlas/socie..
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Enfermedades poco frecuentes: Mas del 70% de los pacientes recurrid a «
pidic ayuda familiar para su tratamiento
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“incertidumbre”.

@egarabet v


https://www.perfil.com/noticias/sociedad/encuesta-7-de-cada-10-personas-con-enfermedades-raras-sienten-incertidumbre.phtml
https://x.com/infobae/status/2027717921221620097
https://www.perfil.com/noticias/sociedad/encuesta-7-de-cada-10-personas-con-enfermedades-raras-sienten-incertidumbre.phtml
https://x.com/perfilcom/status/2027710371608383693
https://x.com/egarabet/status/2027725432628355318
https://www.facebook.com/lanacion/posts/pfbid02igmKk63m5tyahKnwVQm4mVqanRndiVjQLFwqukCDd3r5UW246hZLfRojUsBLihX6l
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0 AVANT-PREMIERE CAMPANA “ROMPAMOS LA CURVA”

Hotys Cinemark Rosario | 23 febrero 2026 11 hs.
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177 ASISTENTES
228 inscriptos

Autoridades presentes, que nos acompainaron:
e Ministerio de Salud Santa Fe
- Programa Provincial de Enf. Poco Frecuentes
- Dir. Prov. por la Salud Integral de Nifiez y Adolescencias
Ministerio de Igualdad y Desarrollo Humano Santa Fe
- Subsecretaria de Personas con Discapacidad
Municipalidad de Rosario
- Secretaria de Salud
- Direccion Primaria de la Salud
- Subsecretaria de Politicas Sanitarias
- Secretaria de Desarrollo Humano y Habitat
- Director de Discapacidad
Representantes de la Camara de Diputados y Senadores
Concejo Municipal de Rosario
Defensoria del Pueblo Santa Fe
Universidad Nacional de Rosario
- Programa de Abordaje Integral para Personas con EPOF
Hospital de Nifios Zona Norte

Hospital de Nifios Victor J.R. Vilela ~ . , , . . .
Sociedad de Pediatria Rosario Campana declarada de interés: ¢ Camara de Diputados de la Provincia de Santa Fe

e Consejo Municipal de Rosario



https://drive.google.com/drive/folders/1AsCdebMWJXwTl1Zy09Lx_ZftL7R23Z7E?usp=drive_link
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0 AVANT-PREMIERE CAMPANA “ROMPAMOS LA CURVA”

Hotys Cinemark ABASTO | 26 febrero 2026 10.15 hs.

103 ASISTENTES
185 Inscriptos

Autoridades presentes, que nos acompainaron:

e Ministerio Publico Tutelar - Dra. Carolina
Stanley Asesora General Tutelar

e Ministerio de Justicia de la Nacion - Dr. Diego
Alejandro Palau

e Superintendencia de Servicios de Salud - Dra.
Elizabeth Orrico, Subgerenta de Legales

e Subsecretaria de Discapacidad del GCBA - Sofia
Torroba

e Defensoria del Pueblo de la Nacién - Dr.
Maximiliano Nitto

e Direccion de Atencion Ciudadana del
Observatorio de Derechos Humanos del
Senado de la Nacién - Mariana Astorga



https://drive.google.com/drive/folders/1XP61Um86PUBW7-GSnHa7PPmTYA3q5Fbd?usp=drive_link
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PATROCINADORES ESTRATEGICOS

PATROCINADORES COLABORADORES

|m| URUELTEEE Johnson&dJohnson

Ingelheim

CON EL APOYO DE:
ABASTO

SHOPPING
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PRESUPUESTO

$33.007.575 $93.502.820
En propuesta a patrocinadores Total de recaudacion

$20.775.613 $88.628.790 | $4.874.030
Gastado en total Recaudado en $ Recaudado en especies

Activaciones (2)

Disefnos
Contraprestacion
Presencia en Rosario
Otros

Video
$0 $ 2.000.000 $ 4.000.000 $ 6.000.000 $ 8.000.000 $ 10.000.000



NO PODEMOS CAMBIAR EL AZAR.
S| PODEMOS MEJORAR EL SISTEMA.



Liga Argentina de Futbol - Fecha 8
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https://drive.google.com/drive/folders/1bl94FC4dbTuhTg-STcsrwnHnmFsmOw-k?usp=drive_link
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HHuminacién monumentos GCBA - 28 febrero 2026



https://drive.google.com/drive/folders/1i4JI68-t1pNWFsXnahzM06mfsYyFmCy-?usp=drive_link
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Participacion en Conversatorio sobre EPOF
organizado por GCBA y DANONE - 3 marzo 2026
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Disertacion del Dr. Hernan Eiroa - Presidente de la Asociacion Argentina de Errores Congénitos del Metabolismo



https://drive.google.com/drive/folders/1raUK4uLa4rlwiUDsBdU89brftvEymKI3?usp=sharing
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La curva esta comenzando a romperse.

Gracias por ser parte del cambio. Generar evidencia fue el primer paso;
ahora construyamos juntos un sistema disenado para todos.

L3:% Escaneael QRy conoceé

el Observatorio completo.

www.fadepof.org.ar/observatorio



	REPORTE
	ROMPAMOS LA CURVA CAMPAÑA DÍA MUNDIAL EPOF 2026
	FEB 28 2026

	www.fadepof.org.ar/observatorio
	El camino del paciente: 5 estaciones
	Rendimiento digital
	VOCEROS
	Impacto en prensa

	$350M Ad value
	Fuerte presencia en medios Tier 1 nacionales
	+17.7M Alcance total
	75% Top Tier
	AGENCIAS


	Medios destacados
	+4.2M Alcance
	+13.4M Alcance
	NO PODEMOS CAMBIAR EL AZAR. SI PODEMOS MEJORAR EL SISTEMA.
	AVANT-PREMIÈRE CAMPAÑA “ROMPAMOS LA CURVA” Hotys Cinemark Rosario I 23 febrero 2026 11 hs.

	177 ASISTENTES 228 inscriptos
	Autoridades presentes, que nos acompañaron:
	Campaña declarada de interés:
	Cámara de Diputados de la Provincia de Santa Fe
	Consejo Municipal de Rosario

	AVANT-PREMIÈRE CAMPAÑA “ROMPAMOS LA CURVA” Hotys Cinemark ABASTO I 26 febrero 2026 10.15 hs.

	103 ASISTENTES 185 inscriptos
	Autoridades presentes, que nos acompañaron:

	Liga Argentina de Fútbol - Fecha 8
	Iluminación monumentos GCBA - 28 febrero 2026
	Participación en Conversatorio sobre EPOF organizado por GCBA y DANONE - 3 marzo 2026
	FEB 28 2026
	PRESUPUESTO

