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MISION

Educar, fortalecer y empoderar a los pacientes
promoviendo acciones y actividades de difusion,
concientizacion y defensa de los derechos de los
pacientes con IDP, con el fin de mejorar su calidad de
vida

VISION

Representar la voz de los pacientes con I|DP,
trabajando activamente para que las IDP sean
reconocidas por el sistema de salud y que los
afectados puedan acceder a un diagnostico correcto
y precoz, a tratamientos y estudios adecuados
logrando una inclusion social con igualdad de
oportunidades. Todo esto favorecerd en una mejor
calidad de vida para el paciente y su familia.
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PA RTI ( : I PA( : I O N AAPIDP participa activamente en diferentes

mesas y grupos de trabajo a nivel hacional,

ACTIVA regional e internacional.

e Miembro fundador de |la Federacion
Argentina de Enfermedades poco
Frecuentes- FADEPOF

e Miembro de International Patient
Organization for Primary
Immunodeficiencies- IPOPI, desde 2006

e |Integrante de la Red Apta del Ministerio de
Ciencia y Tecnologia e Innovacion
Productiva de la Nacion

e Miembro del Grupo de organizaciones de
IPOPI| de Latinoamérica




La Sra. Roberta Anido se desempena como:

e Presidente de la Federacion Argentina de
Enfermedades Poco Frecuentes- FADEPOF-
desde Mayo 2020

e Miembro de |la Junta Directiva de International 3

Patient Organisation for Primary '

Immunodeficiencies.-IPOPI- desde 2007 g RARE

DISEASES FADFEPOF
. . . y - . g INTERNATIONAL de Eﬂfenncrin-;ez&s"[;ftlg 1:;rL]fS:|TLI] :

e Coordinadora del Grupo Ideal latinoamericano de e L

IPOPI -
e Miembro del Comité de Politicas de Rare Disease e . ;;hu i i

: e L orld Healt
ed Argentina de Pacientes Fig 4 n =
International, desde 2019 oo W T%} Organization

e

e Representante de Red Apta del Ministerio de
Ciencia y Tecnologia e Innovacién Productiva de
la Nacion

e Representante de la Red Global Colaborativa de la
OMS para Enfermedades Raras (WHO CGN 4RD)



ACCIONES OPERATIVAS



Actividad del area social




Asistencia Legal y Social brindd atencion a 129 pacientes
y familias del pais, 12 con cobertura judicial.
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TOTAL 129 CASOS
DURANTE EL 2023



Detalle pacientes derivados al drea legal y social:
21% por renovacion CUD por denegacion o alcance

43% por demora de entrega de medicacion o negativa
de cobertura al 100%

5% por estudios genéticos denegados
6% por problemas con las prestaciones

25% sobre como acceder a la obra social, prepaga, o
monotributo




e [ncorporacion de 91 nuevos pacientes, desde el inicio
del ano, total registrados en la base de datos de

AAPIDP 1311 en total

e Durante el 2023 se incorporaron 40 nuevos socios.
Actualmente contamos con 442

BASE DE DATOS
TOTAL 1311 PACIENTES




DETALLE DE BASE DE DATOS

e Pacientes pediatricos 38,7%
e Pacientes adultos 61,35%

e Oal8anos 47,1%
e 19 a 35 anos 28,5%
e 36a65anos19,9%
e +65 anos 4,7%

e Pacientesen BS AS 452%
e CABA 11,4%
e Provincias 43,3%

e Pacientes con CUD 17,5%

BASE DE DATOS
TOTAL 1311 PACIENTES




DETALLE DE BASE DE DATOS

Distribucion por Provincia Distribucion por Edad

s de 55 oA 5%
| Dras I
| 27% |

| 46 b B5 afas 11% |

' HMauta 15 anos_ |

: 37%

Buenos Airesy | .EI.'.-u 4-535:,, .
45% 15%

|16 8 30 afes.. |
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e Tenemos 1309 contactos en 11 grupos de whatsapp

e 6 Grupos Regionales (Cérdoba, Litoral, San Juan,
Tucuman, Mendoza, Jujuy y Salta).

e Contamos con 3 grupos mas de whatsapp:
- Apoyo Emocional

- Grupo Ataxia Telangiectasias
- Grupo Sindrome de Di George

ALCANCE
1309 PACIENTES




Respuesta de mensajes por mail , Whatsapp, Facebook
e Instagram.

20.012 MENSAJES
RESPONDIDOS




Participacion en Campana dia mundial de las EPOF

Yo tambien tengo 28 de febn

tderecho alasalud Dia Mundial de las
Enfermedades Poco Frecuentes
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Participacion en Campana dia mundial de las EPOF

AR

Comunidad FADEPOF

Yo tambien tengo

Es imperioso el efectivo acceso
a servicios asequibles y
medicamentos esenciales para
las personas que viven con EPCOF
basados en la Ley Nac. 26.689.

® FADEPOF

AR

Yo también tengo#omeho alasalud '
Yo tambien tengo

Enfermedad

Poco Frecuente

Luciana Escati Pefialoza

Directora Ejecutiva de FADEPOF

¥ FADEPOF
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Yo también tengo

A~ 'mm derechoa -

lasalud

28 de febrero

Dia Mundial
de las

| Dal” § A

Enfermedades
Poco
Frecuentes




e Encuentro de IPOPI Regional de las Organizaciones
de Pacientes con IDP de Latinoameérica.
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e Encuentro de IPOPI Regional de las Organizaciones
de Pacientes con IDP de Latinoameérica.
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e International Primary Immunodeficiencies Congress

IPIC 2023 organizado por @ipopl_pid



https://www.instagram.com/ipopi_pid/

PARTICIPACION EN

Curso de Gestion en Medicina
Transfusional

PARTICIPACION EN

XIX Congreso Argentino
de Medicina Transfusional

Organizado por la Direccion de Medicina Transfucional
del Ministerio de Salud de la Nacién.

VISITA AL

Colegio Xul Solar
de la localidad de Pacheco )
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United Nations Institute for Training and Research




e Coordinacion del Conversatorio 2023 en el marco de
la Semana Internacional del Plasma

@unitarS

Nations Institute for Training and Research

piasmadlife

2023

{QUE ESTRATEGIAS DEBERIAMOS
PENSAR PARA ALCANZAR LA
AUTOSUFICIENCIA DE MEDICAMENTOS
HEMODERIVADOS EN ARGENTINA

Y LA REGION?

5 que participan en la
on, gestion v consumo
derivados del plasma
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La Asociacion Civil
“Ayuda al Paciente con

Nuevo sitio web Inmunodeficiencia Primaria

fue creada el 10 de Marzo de 2005, bajo la personeria juridica N* 0000315. Es
una entidad sin fines de lucro que esta formada por un grupo de padres de
nifios con inmunodeficiencias primarias y por adultos que padecen |z misma

sS4 (1) 4154416 =) info@aapidp.comar Lunes - Viernes / T0AM - TAPM v 0O o8
af "J’“" e otis Prirrari Institucional + Inmunodeficiencias Primarias + Eventos MNoticias Videos Contacte A Enviar WhatsApp

enfermedad. Sus principales objetivos son apoyar a pacientes y familiares
para lograr una mejor calidad de vida y elaborar redes de solidaridad y

comunicacion entre pacientes, familiares y profesionales.

Asociacion de
Ayuda al Paciente con Noticias
Inmunodeficiencia Primaria

Darse cuenta a tiempo es un buen comienzo

¢POR QUE ES

Te presentamos! IMPORTANTE

4 IMPACTO DE LA PANDEMIA

Il‘lmunoMinut@- " DE COVID-19 EN PERSONAS
S 1y CON INMUNODEFICIENCIA

o i . PRIMARIA
Informacion Basica Conocé Tus Derechos Centros de Referencia 22
Todo lo que tenés que saber sobre Quienes tienen un diagndstico de una Listado completo de todes los centras
inmuneodeficiencias primarias lo enconiras enfermedad poco frecuente, deben tener especializados en inmunodeficiencias
wt CeiRR R fe sl TN P Lanzamiento InmunoMinuto Encuesta Online 4 al 10 de octubre: Semana
Ver mas —+ Ver mas — Ver mas — Ml.ll'ldiﬂl de Ia dDI'IaCi'éI'I de
plasma
Ver mds — Ver mas — Ver mas —

www.aapidp.com.ar



Lanzamiento InmunoMinuto

Te presentamos! -

InmunoMinuté:

La Brevedad del Conocimiento, la Fuerza de la Experiencia

;Qué son las

inmunodeficiencias primarias?

AAPIDP asociacién de Ayuda al Paciente con
Inmunodeficiencia Primaria



e Participacion encuesta IPOPI 2023

TE INVITAMOS A PARTICIPAR DE LA

ENCUESTA ON-LINE

IMPACTO DE LA PANDEMIA
DE COVID-19 EN PERSONAS

CON INMUNODEFICIENCIA
PRIMARIA
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AAPIDP Asociacién de Ayuda al Paciente con
.| Inmunodeficiencia Primaria




Encuentro Anual de Pacientes con IDP

RESERVA /3\® —8hass 2 s B8
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2023

PRIMAVERA

" Encuentro Anual de Pacientes con IDP

SABADO 23/9 | 11HS.

Hotel Savoy, CABA

AAPIDP asociacion de Ayuda al Paciente con
,) Inmunodeficiencia Primaria



Encuentro Anual de Pacientes con IDP




Participacion en Reunion Anual Miembros FADEPOF
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Crecimiento redes sociales 2023

Seguidores en Facebook (i) Seguidores de Instagram (0

4,042 1,017

Edad y sexo () Edady sexo (@)
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00 —— l- - I- .— -— 0% .- - .- .— [ -
18-24 25-34 35-44 45-54 55-64 65+ 18-24 25-34 35-44 45-54 55-64 65+
B Mujeres [ Hombres B mujeres [l Hombres
81.5 % 18.5 % 82.1% 17.9 %
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3er Congreso Virtual
para Pacientes con IDP




3° Congreso

Virtual para Pacientes
con Inmunodeficiencias
Primarias

(3 27 de abril - 18 hs,

W World PIWeek

'\

Asocacide de hpuda ol Pecents oo

ls | hmnn:lnfmda Primaria

Hablemos del Certificado Unico de
Actualizacién y recomendaciones en Discapacidad, sus caracteristicas y vias
: 18 05 - 18:40 vacunas en IDP de acceso prestacional 1

3° Congreso Virtual para Pacientes

ualpa Cient 3° Congreso Virtual para Pacientes
con Inmuncodeficiencias Primarias

con Inmunodeficiencias Primarias

Programa Programa

Palabras de bienvenida T R -
- - Espacio de preguntas y respuestas
18:00 - 18:05 Disertante: Roberta Anido de Pena - Presidente i pre gy i

Disertante: Dra. Maria Andrea Uboldi Disertante: Dra. Andrea Passodomo
Coordinacion: Dr. Miauel Galicchio Coordinacién: Sra. Roberta Anido de Pena

L
L ]

Espacio de preguntas y respuestas Conclusiones y cierre
A cargo de: Sra. Roberta Anido de Pena
Actualizaciéon y recomendaciones en
gammaglobulina endovenosa y subcutanea -
Disertante: Dra. Agostina Llarens
Disertante: Dr. Miguel Galicchio

4 i
Woeorld PI Weelk }/ APIDP asociacion de Ayuda al Paciente con World PI Week AAPIDP asociacién de Ayuda al Paciente con
i EXAMINAR o BIAGRGETICAR o TRATAR Inmunodeficiencia Primaria EXAMINAR & DIAGNOSTICAR & TRATAR lnmunodeﬁaencla Primaria
[ []
4



3° Congreso Virtual para Pacientes
con Inmunodeficiencias Primarias

2/ deabnl - 18:05 A 18:40 hs

Actualizacion y
recomendaciones
en vacunas en IDP

EMVIVG | (DD toalebs

A World PIWeek

L P PRI T IR TELE

f Asprial i de Myt d Pecenbe o

mdm Primaria

3° Congreso Virtual para Pacientes
con Inmunodeficiencias Primarias

B 27 de abril - 19:15 A 19:55 hs

-~

Hablemos del
Certificado Unico
de Discapacidad
sus caracteristicas
y vias de acceso
prestacional

A World PI Week

LA A L

1 idaiscals de Mpida & Palesle oan

hmmnudﬂ-nmda Primaria

3° Congreso Virtual para Pacientes
con Inmunodeficiencias Primarias

Actualizacion y
recomendaciones
en gammaglobulina
endovenosa y
subcutanea
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MINISITIO DEL CONGRESO

www.congresoidp.com.ar

3er. CONGRESO

FALTAN | VIRTUAL PARA
00 00 00 00 | PACIENTES CON

CIENCIAS PRIMARIAS
E K L

3er, CONGRESO VIRTUAL PARA PACIENTES CON
INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS

27 de abril de 2023

Par tarces ano consecutivo les doy lo bienvenida ol Congreso Vidual para
pocientes y famillores con inmunodeficiencias Primarios "ACTUALIZANDO
CONCEPTOS"

En ol marco do ko Semona Mundial de tas iInmunadeficlencios Frimarios | desde
AAPIDP queremos brindarie informacian canera y sequra de la mana de los
aspeciolistas. actuslizande conceptes y derribondo mitos y tomores , siempio
<on |a intencidn de Sevanos tranquilidod y sequridad,

Seguimos sliglande la virtuoSdod para gue jos lomdios des interior dal pals
puedan tener la posibilided de poarticipar @ iMoroctuar, Poder cormpartin todos
Juntos wn MiLMo MEPACIo &N tempa real

Esperomas que distruten de este espocio gue hemos pensade y disenado para
lodos wds, con eg charas interesantos, do temas que fuoron proporcionados
PO uds a ravis de und encuests, ¥ Que datde AAPIDR doteanos que les onome
seguridod, confianya y aptimismo pora seguir afrontondo los desafios que
prasentan las inmunodeliciencias primarias en el dia a dia, pero que tamisien
slentan que Fo es1an 5olos, Que SeMos uNa gran comunidod ¥ que juntos
podomas voncer y alfeniar esos desafios

Fortoiezcamos o odharencia al natomisnto, os Cuidodos de solud, 1o infarmocion cortong, |68 vinculkos, ia releckin mbdico-paciente y los

camencs hocka ol acceso efectivo a las Prestociones madicos porg osk goras de una majer calidad do wida

Slgomeos eonstruyendo todes juntos esta gran familial

AGENDA

de actividades del Congreso

JUEVES 27 DE ABRIL DE 2023

Palabras de Bienvenida

Presidents

Actualizacién y recomendaciones en vacunas en IDP

Dipariaevie: Do, Maris S
Coondingede: D Mige

Espacio de preguntas

Actualizacidn y recomendaciones en gammaglobulina endovenosa y
subcutdnea

Dimertarnn: [
Diortare: i

Espacio de preguntas

Hablemos del Certificado Unico de Discapacidad, sus caracteristicas y
vias de acceso prestacional

Divarieme: Dra. Ar i P
Coordinacién: ©r

18:65 HE . 20,00 HE
Conclusiones y cierre

A rams de: Sea Piburts Anlide

AUSPICIANTES

W FADEPOF

PATROCINADORES

-

IPOPI



106 PACIENTES
REGISTRADOS AL EVENTO




COVID-19 vaccine * Learn about vaccine

progress from the WHO

* Componentes: 32 FLU A+ 1B
Desde los 6 meses de vida dosis= ( pediatrica 0.25 / estandar 0,5)
Sector publico y privado

EVENTO

vacunas * Componentes: 3Adyuvante MF59

Desde los 65 afios

disponib|es * Solo en el sector publico

g CONGRESQ VIRTUAL PARA PACIENTES CON INMUNODEEICIENCIAS PRIMARIAS

COVID-19 vaccine * Learn about vaccine

progress from the WHO 2

en Argenting fisal euadsivalente inacthada peacueide an hueve (QIVe)
Dr. Miuei Galicchio 2023

T * Componentes: 4 2 FLUAA +2 FLU B
* Desde los 6 meses de vida dosis = 0,5 para todos
* Solo en el sector privado

* Componentes: 4 2FLUAA+2FLUB

* Desde los 6 meses de vida dosis = 0,5 para todos
* Solo en el sector privado

3° Congreso Virtual

para Pacientes con Inmunodeficiencias
Primarias

g 27 de abril - 18 hs.

| Dra. Andrea Uboldi

B voutube

- ‘#-_._.__. i

. AAPIDP asoeiaciin de ayuda al Paciante
Watch on (3 Youlube .PE‘.W:Q:IE mnmunc:deﬁdenda Primaria

COVID-19 vaccine + Learn about vaccine
progress from the WHO

COVID-19
progress f

Hablemos del Certificado Unico de Discapacidad, sus caracteristicas y vias de acceso
prestacional

Natalia Eisenbeil
Mi hija por ejemplo hacia cefaleas tremendas, incluso terminamos en la guardia mas de una vez,

0




4535 REPRODUCCIONES

3er. CONGRESO VIRTUAL PARA
PACIENTES CON

INMUNODEFICIENCIAS

PRIMARIAS
27 de abril de 2023 a las 18hs.

OO 38 50 @ 453 @



189 REPRODUCCIONES

SEE MORE



AAY World PI Week

TESTe DIAGNOSE e TREAT
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Conocé la historia de Conoceé la historia de Conocé la historia de
Maria Silvia Castillo Karina Diaz Graciela
'.I .I -I lw_l.l.l'ﬂillr_-"lﬂl Mm

#MiHIistorialDP EWorldPiwoek

Para formas graves de
inmunodeficiencia primaria, la

pesquisa neonatal

es un método costo efectivo
que salva vidas.

Conocé la historia de
Romina

Sy World Pl Week Ij’ L et

e el L DR ]

o 8.8 piIop
PI AAPIEN darmsacstn de perss s Pacsertn en
World Weelk d/ Jeficienda Pri :

ERARAASAE & DUADHIE PCAR & TRAT,




# N oridPiWeok

Las pruebas de tecnologia
genética tiene un papel

significativo en el diagnostico
de inmunodeficiencia primaria.

World P1 Week

Lk febel B @ DA HOG AR @ TTATAS

SUAPIY manciiin de dyass s Pazsorts wn
Inmunodeficiencia Primaria

iWorldPiweok

0-90%

de las personas con inmunodeficiencia primaria

aun no han sido diagnosticadas
en todo el mundo.

,‘l.l.l’ Wo I"Iﬂ lelh PP Asociie dn dypats ol Pacionis

MILLONES

Worid PI Week

ERA A & DIATRCNTCAR & THATAY

#WarldPiWeeok

de personas en todo
el mundo viven con
inmunodeficiencia
primaria.

iEso es mas que la poblacion total
de Dinamarca o Nueva Zelanda o
la poblacion combinada de Gambia
y Namibia!

-I—u n:+,’5,’§"’

PP maocisciin de st d Pacris
Inmunodeficiencia Primaria



Ira. Jornada de Enfermeria en Inmunodeficiencias
Primarias en el Marco de la Semana Mundial de las IDP
en el Hospital Elizalde

=q infobae

Como vive una persona con
Inmunodeficiencia Primaria

En el marco de la Semana Mundial de las
Inmunodeficiencias Primarias y en el Dia
Internacional de la Inmunologia, la historia
de César, un paciente que padece esta
enfermedad poco frecuente. La
importancia de tener un diagnostico
temprano y garantizar acceso continuo a
los tratamientos

1° Jornada de Enfermeria en
Inmunodeficiencias Primarias

Martes Horario
25 DE ABRIL 08.00 hs ) . " |
DE 2023 13.00 hs 29 Abr, 2023 €3 Escuchar * Compartir

Aula magna del Hospital General
de Nifios “Pedro de Elizalde”
Montes de Oca 40. C.A.B.A.

]

g et e Con la AAPIDP asociacin de Ayuda al Paciente con
1 !\% colaboracion de: g, Inmunodeficiencia Primaria
s =

-



https://www.instagram.com/hospital.elizalde/

1Tra. Jornada de Enfermeria en Inmunodeficiencias

Primarias en el Marco de la Semana Mundial de las IDP
en el Hospital Elizalde

AAPIDP

Asociacion de Ayuda al Paciente con
Inmunodeficiencia
¢/ Primaria

Cuidados de enfermeria
en la administracion
De inmunoglobulina
humana



https://www.instagram.com/hospital.elizalde/

TALLERES VIRTUALES,
WEBINARIOS




Taller Terapéutico Taller Virtual

“Relatos de Experiencias:
compartir y aportar miradas”
1ra Edicion

Los pilares de un tratamiento crénico

“Fortalezas y Debilidades”
Coordina: Lic. Florencia Ugo

. ‘.- :

Coordina: Lic. Florencia Ugo

-

Inscripcicn previa requerida - Enviar mail a info@anpldo.comar EN VIV  Facsbook 14T Inscripcion provia requerida - Enviar mail a: into@sapidp.com.ar

SO F 10 meorisran.sn ey 3 Pucionte con

Inmunodeficienda Primaria

) Inmunodeficiencia Primaria

J-r.'. R IS ety S AT R ——




Taller Terapéutico

"Relatos de Experiencias:
compartir y aportar miradas”

3ra. Edicién
Coordina: Lic. Florencia Ugo

— ;!1'&;-‘ ~ - - —

4
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4

JUEVES 17 DE AGOSTO A LAS 18:15 HS EN VIVO POR ZO0M

I}'
3 ey .

Inscripcion pravia requenda: enviar mail a info@aapidp.com.ar

Taller Virtual

"Relatos de Experiencias:
compartir y aportar miradas”
2da Edicion

" Coordina: Lic. Florencia Ugo

JUEVES 22 DE JUNIO 18:15HS

o

Inscripcion provia requerida - Enviar madl a@ info@aapidp .com ae

al SRR Renrisriaedn ez 5 Promear mn

Primaria




o iy

:Como me llevo
con los limites
| y los permisos?

JUEVES 23 DE NOVIEMBRE A LAS 18:30 Hs

'@

"B AP IDP ki e ks - Picirnbe oo

Inmunodeficiencia Primaria

+

: Qué me mantiene
y qué me aleja de
mi zona de confort?

4 g
;:1 L
s.ir-..\

JUEVES 26 DE OCTUBRE A LAS 18:30 Hs

" A APIF spocacen de dvusa @ Pacerne con




Haciéndome protagonista de mi propio camino

¢ Coémo accedo a mi tratamiento?

Disertantes: :
Dra. Andrea Passodomo y Lic. Paola Cardillo

198
REPRODUCCIONES
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MIERCOLES 7 DE JUNIO 18.00 HS

AT W

EN VIVO | Facaboak il YouTube TE ESPERAMOS!
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ACCIONES EN
POLITICAS PUBLICAS



Campaha de Pesquisa Neonatal
HINSD2023

Dia Internacional de la Pesquisa Neonatal

Datos sobre Pesquisa Neonatal

i
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Dia Internacional de la

Pesquisa Neonatal

La pesquisa neonatal para Enfermedades poco Frecuentes
llevé al diagndstico de 12 000 bebés en 2011.

Esto representa a UN bebé cada QUINCE minutos.
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https://www.google.com/search?q=campa%C3%B1a+de+marketing&spell=1&sa=X&ved=2ahUKEwit0ZT05fv7AhUwq5UCHYtFDrUQkeECKAB6BAgaEAE

Campaha de Pesquisa Neonatal
HINSD2023

Dia Internacional del Cribado Neonatal

Datos sobre el cribado neonatal

Dia Internacional de la Pesquisa Neonatal

Datos sobre Pesquisa Neonatal

Dia Internacional de la Pesquisa Neonatal

Datos sobre Pesquisa Neonatal
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Cada aflo, mas de 100.000 recién nacidos podrian Cada afio nacen 140 millones de bebés en todo
salvarse de la muerte o de enfermedades que alteran En 2021, solo 1 de cada 3 bebés recién nacidos se sometieron a el mundo.
su vida si se realizardn programas de pesquisa la pesquisa neonatal al nacer. Eso equivale aproximadamente Solo 1 de cada 3 recién nacidos recibe algin tipo de
neonatal ampliada y se brindard el tratamiento al 27% de los bebés nacidos ese afio. tamizaje y muchos bebés solo se someten a tamizaje
correspondiente. para una o dos condiciones,
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https://www.google.com/search?q=campa%C3%B1a+de+marketing&spell=1&sa=X&ved=2ahUKEwit0ZT05fv7AhUwq5UCHYtFDrUQkeECKAB6BAgaEAE

Participacion en evento EPOF en movimiento
Cordoba Capital
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Lanzamiento de grupo de jovenes con IDP



Muchas
gracias...




