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MISION

Educar, fortalecer y empoderar a los pacientes
promoviendo acciones y actividades de difusion,
conclientizacion 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 |DP,
trabajando activamente para que las IDP sean
reconocidas por el sistema de salud y que los
afectados puedan acceder a un diagnhostico correcto
y precoz, a tratamientos y estudios adecuados
logrando una Inclusion social con Igualdad de
oportunidades. Todo esto favorecera en una mejor
calidad de vida para el paciente y su familia.



PARTICIPACION
ACTIVA

AAPIDP participa activamente en diferentes mesasy
grupos de trabajo a nivel nacional, 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 |ntegrante de la Red Apta del Ministerio de Ciencia
y Tecnologia e Innovacion Productiva de [a Nacion.

e Miembro fundador del movimiento
#Consecuencias

e Miembro del Grupo |deal, para organizaciones de
IPOPI de Latinoamérica

e Miembro del Grupo UNITAR de Naciones Unidas



La Sra. Roberta Anido se desempena como:

e Secretaria de CD de |la Federacion Argentina de Enfermedades Poco
Frecuentes- FADEPOF desde abril 2024

-

INTERNATIONAL
PATIENT ORGANSATION

e Miembro de |la Junta Directiva de International Patient Organisation for
Primary Immunodeficiencies.-IPOPI| desde 2007

e Coordinadora del Grupo Latinoamericano de Asociaciones de Pacientes

e Miembro del Comité de Policy de Rare Disease International, desde 2019

N FADEPOF
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e Representante de la Red APTA del Ministerio de Ciencia y Techologia e
Innovacion Productiva de la Nacion

 Representante de las EPOF en |la Red Global Colaborativa de la OMS
para las Enfermedades Raras (WHO CGN4RD) Red APTA %‘3%#
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Red Argentina de Pacientes
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e Coordinadora del Grupo de Expertos de |la Plataforma de Plasma
Sanguineo en Argentina UNITAR

e RDI Essential Medicines Working Group (EML) desde 2024



ACCIONES OPERATIVAS



Actividad del area social

ASESORAMIENTO
PERSONALIZADO A 478
FAMILIAS DESDE EL AREA
DE AYUDA AL PACIENTE, SIN
NECESIDAD DE DERIVACION
AL AREA LEGAL Y SOCIAL




Asistencia Legal y Social brindd atencion a 122 pacientes
y familias del pais, 11 con cobertura judicial.

TOTAL 122 CASOS
DURANTE EL 2024

AAPIDP al 2024 tiene en seguimiento 172 casos entre
PAMI, INCLUIR SALUD , IOMA 'y DADSE.
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Detalle pacientes derivados al area legal y social:

21% fueron por renovacion o denegacion de CUD.

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 para obtener cobertura de salud.




e |ncorporacion de 206 nuevos pacientes , desde el
Inicio del ano, total registrados en la base de datos de
AAPIDP 1517 en total

e Durante el 2024 se incorporaron 50 nuevos socios.
Actualmente contamos con 492

L
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BASE DE DATOS
TOTAL 1517 PACIENTES




e Tenemos 1401 contactos en 11 grupos de whatsapp

e 7 grupos: Cdrdoba, Litoral, San Juan, Tucuman,
Mendoza, Salta y Jujuy y Costa Atlantica

e Apoyo Emocional
e 2 Grupos Ataxia Telangiectasia

e Grupo Sindrome de Di George

ALCANCE
1401 PACIENTES




Respuesta de mensajes por mail , Whatsapp, Facebook
e Instagram.
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11 Capsulas INMUNOMINUTO

InmunoMinut®:

La Brevedad del Conocimiento, la Fuerza de la Experiencia

Infecciones
severas por
virus

SARS COV 2, influenza,
encefalitis por herpes

tipo 1 o HPV con . & Inflamacion en otras partes
dol cuempo

verrugas diseminadas de
diferentes caracteristicas

InmunoMinutt === InmunoMinutt: J—==s

InmunoMinuto #11 InmunoMinuto #10
inmunodeficiencias primarias - inmunodeficiencias primarias -
Defecto de la inmunidad Los Sindromes de

intrinseca innata autoinflamatorios

Otros
\ problemas

Anemia
Plaguetopenia
Diarrea
Agrandamie
ganglios o del bazo

InmunoMinuts: Jese—an

InmunoMinuto #5- InmunoMinuto #4 - Los
Inmunodeficiencias Sindromes con
predominantes de Inmunodeficiencias bien
anticuerpos definidos

Por disfuncién del
glébulo blanco,

anemias graves con
requerimiento transfusional
en caso de afecto
alébule rojo y sangrados
sevaros por alteracion
plaquetana,

Redes sociales 3790

InmunoMinutt: o

reproducciones
Youtube 1794 reproducciones

InmunoMinuto #9
inmunodeficiencias primarias -
Médula 6sea



Dia Mundial de las EPOF

Hojac.

RutaEPOF

Desde FADEPOF,
la propuesta es clara,

AAPIDP se sumo como todos los ahos a la
Campana de FADEPOF. Varios posteos en las
redes de AAPIDP acerca de concientizar sobre las
EPOF, la ley y derechos con trivias para que las
familias se sumen a la campana. A su vez desde
AAPIDP, invitamos a nuestra comunidad a
sumarse a la campana a traves de enviarnos una
foto y una historia breve. Las mismas se
compartieron en las redes de AAPIDP.

Propuesta de FADEPOF para esta campana 2024
fue hacer accesibles los recursos existentes a
nivel federal con un enfogque holistico y
colaborativo a traves de una

# Hoja de Ruta Epof comun para todas las
enfermedades poco frecuentes.

También nos sumamos al arrio a la Bandera
Nacional en Plaza de Mayo.

La Sra Anido como presidente de FADEPOF
también participd de la Campana las EPOF no
son Cuento.




Dia Mundial de las EPOF
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Sumate vos también
a nuestra campana
del dia mundial de las EPOF

Subi a tus historias

THER N GELEIER

con tu dedo la pantalla.
Arrobanos @fadepofok

y utiliza el #HojaDeRutaEpof

Tenemos mucha fe que en breve
llegara otro tratamiento mas
simple para él

Mama de Mateo
Inmunodeficiencia Comun Variable

¥ FADEPOF

No elegimos esto pero nos toco
y nos hacemos cargo,

lo que no perdemos es la
sonrisa, la fe y la esperanzalll
No te rindas nuncal!l

; y Méni
Inmunodeficiencia Primaria

¥ FADEPOF

Nuestro desafio fue llegar al diagndstico
preciso. Demoramos 6 afos en teneriol!!
Hoy tenemos la esperanza de que liegue

W algln dia una cura o un tratamiento para

la mojor calidad de vida de mi hijo.

Mama de Adriano
Ataxia telanglectasia
Inmunodeficiencia Primaria

¥ FADEPOF

Tengo una enfermedad poco
frecuente pero cuidandome y
poniéndome la gamaglobulina
todos los meses, puedo hacer
vida normal y deporte

Ariana Maite Gonzalez
Inmunodeficiencia Primaria

® FADEPOF

Cuandiferentes serian nuestras
vidas si las enfermedades que
poseemos fueran mas visibles y
diagnosticadas a tiempo

Catalina Amarilla
Inmunodeficiencia Combinada Severa

¥ FADEPOF

Lucho con el desafio de una
enfermedad neurodegenerativa

que me obligé a una nueva
forma de alimentarme

Josefina
Ataxia Telanglectasia

¥ FADEPOF




4to Congreso Virtual
para Pacientes con IDP
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para Pacientes con
Palabras de bienvenida |nmunodeficiencias

Disertante: Roberta Anido de Pena - Presidente.

O LR s Qué vacunas debo administrarme este afo? Pri marias ®e’ee o

Disertante: Dra. Maria Andrea Uboldi-Médica * oo
Infectéloga y Pediatra.
Coordinacién: Dr. Miguel Galicchio. MIERCOLES

Médico Pediatra. Inmunologia Clinica. 05 DE JUNlo
RGPS Panel “Dialogando con los especialistas” 18 A 20 HS.

Disertantes: Dra. Elma Nievas - Inmunologia Pediatrica. *
Dra. Diana Liberatore — Médica Pediatra. Inmunologia Clinica.
Dra. Leila Ferrayra Mufarregue - Médica especialista /

en Inmunologia Clinica y especialista en Medicina Interna.

3 Youlube - Facebook LIVE
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INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS 05 de junio - 18 a 20 hs. INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS 05 de junio - 18 a 20 hs. INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS 05 de junio - 18 a 20 hs.

05 de junio - 18:05 - 18:35 hs.

05 de junio - 19:05 - 20:00 hs. 05 de junio - 18:35 - 19:05 hs.
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tetate.e Garantizando el acceso .. Panel "Dialogando e s ¢ Qué vacunas
oo a la salud en oo con los especialistas” oo debo administrarme
los tiempos actuales”. este ano?
DISERTANTE: COORDINACION;: DOERTANTE DESERTANTE: DISE.RTANTE' DISERTANTE: DISERTANTE:
Dra. Andrea Passodomo  Roberta Anido de Pena - Presidente Dra. Eima Nievas Dra. Diana Liberatore Dra. Leila Ferreyra Dra. Maria Andrea Uboldi Dr. Miguel Galicchio

Mufarregue
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MINISITIO DEL CONGRESO

www.congresoidp.com.ar
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de actividades del Congreso
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93 PACIENTES
REGISTRADOS AL EVENTO
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Sra. Roberta Anido N

Presidente AAPIDP
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Dr. Miguel Galicchio

Dra.a Andrea Ubokdi
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Presidente AAPIDP ‘E‘_}
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AAY World PI Week

TESTe DIAGNOSE o TREAT



; Cuales son los
SIGNOS Y SINTOMAS

de las inmunodeficiencias primarias?

7

:Cuantos tipos

diferentes de defectos hereditarios

inmunodeficiencia del sist . 15
primaria existen? el siIstema Inmuno OgICO

¢Es la inmunodeficiencia
primaria una enfermedad
infecciosa?

.l.l" World P1 Week fﬁj':[!‘—rnmnm-

; Cuantas personas se ; .
¢ P ¢;Cuanto conocés sobre

las inmunodeficiencias
primarias?

estima que viven
con inmunodeficiencia
primaria en todo
el mundo?

AAPIDP asociacion de Ayuda ol Paciente con
Inmunodeficiencia Primaria



#MiHistorialDP

Las obras sociales deben agilizar los tramites

asociados a la medicacion. La burocracia perjudica
el poder sostener el tratamiento.

Agustin

Inmunodeficiencia comin variable

A World PI Week

ST et de M o Puceees con
Cuanesian o g AR 8 THERR Inmunodeficiencia Primaria

#MiHistorialDP

En este momento estoy internada con una crisis
de mi enfermedad, y realmente atenderse por
guardia cuando uno tiene una de estas enferme-
dades es una odisea.

Por eso es imprescindible que se conozcan las
enfermedades poco frecuentes.

Agustina Rodriguez Cisneros
Sindrome de hiper-igD

AuAy World PI Week

AT hcmtn de gt et con
s+ gt s ¢ Tasan Inmunodeficiencia Primaria

#MiHistorialDP

Lo que pedimos es que los tratamientos sigan desa-
rrollandose para que las medicaciones y el compromiso
médico, cada vez avalen para que nosotros poda-
mos tener una mejor calidad de vida.

No bajes los brazos, cuidate! Aunque a veces el
camino no sea el mas facil, siempre hay una espe-
ranza! Vos Vales!

Ariel Waintraub
Inmunodeficiencias Primarias y Lupus

CAAY World PIWeek

AU e on Seuds o Prcees con
Haweias @ lamOATE AR @ hE"Re Inmunodeficiencia Primaria

#MiHistorialDP

Recorrer el sindrome CFC y la inmunodeficiencia
es un camino que se complica a cada paso. Des-
pués de recorrer miles de médicos, consultorios,
estudios y tratamientos, pedimos mas investiga-
cién, mas profesionales formados en EPOF y
menos burocracia a la hora de gestionar trata-
mientos y medicacion.

Ana Paula - 12 afios
Sindrome cardio facio cutaneo e
inmunodeficiencia comun variable

Wedkd P Wosk ) fEei

AAETT macumcin o bts o Pacess con

#MiHistorialDP

Nuestra fuerza interior es capaz de vencer cual-
quier desafio, por mas grande que parezca.
iSigue adelante, nunca pierdas la esperanza!

Mariana Bernales
Inmunodeficiencia Primaria Humoral

#MiHistorialDP

Costo llegar a un diagnéstico pero se puede
seguir adelante se puede vivir dia a dia con angio
dema hereditario. Gracias por seguir investigan-
do y hacer que mi enfermedad no sea invisible.

Ludmila Zapata
Angioedema Hederitario

Tulhistoria merece
ser contada!

Enterate como participar

AAPIDP asociacién de Ayuda al Paciente con

Inmunodeficiencia Primaria

EXAMINAR ® DIAGNOSTICAR ® TRATAR
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e Talleres Terapéuticos Grupales via zoom
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Educar y educarnos en
las IDP (2°. parte): que,
cémo, para qué.

“El paciente experto”:

El camino recorrido
con una IDP

Relatos de experiencias:

“Mis fortalezas en A riel
¢ Coémo pongo limites?

el tratamiento”

UEVES 14 DE MARZO DE 18 A 19.15
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¢ Qué hacemos con
"el qué diran”?

Educar y educarnos en las IDP:

Volver visible lo
poco frecuente

:Como me llevo

. ";Como transformar nuestras
con el disfrute? ¢

historias en poder?”

18 A 19 15 HE

MARTES 09 DE ABRIL DE 18 A 191

AAPIDP r-hpir'\p AAFIDY asciacion de Ayueta 3 Pacerte con
AAPIDP it = 1V asocecen de duda o Paoente con AAPIDP asocecin de Apuda o Pacente con Inmunodeficiencia Primaria
Inmunodeficiencia Primaria Inmunodeficiencia Primaria Inmunodeficiencia Primaria



- Campana de busqueda de nuevos pacientes

¢ TENES UNA
INMUNODEFICIENCIA PRIMARIA?

#’eEstamosBuscando

El 20 de noviembre , AAPIDP lanzé la Campana
#TeEstamos Buscando, en las redes sociales de
AAPIDP, con el objetivo de encontrar a
pacientes diagnosticados y a su vez a traves de
posteos con informacion sobre sintomasy
signos de alerta y poder ayudar a sospechar
ante una IDP y asi derivarlos a la consulta con
un inmunologo.

Se cred un cuestionario Verificador de
Sintormas en donde a traves de algunas
preguntas se puede llegar a saber si la persona
debe consultar con un especialista
inmunodlogo en IDP.

CONTROL DE SINTOMAS ON-LINE




- Campana de busqueda de nuevos pacientes

¢ TENES UNA
INMUNODEFICIENCIA PRIMARIA?

No lo ignores, podria ser algo mas No estas solo! Conectate con nosotros

¢ Te pasa seguido?

Chequea tus sintomas _\/_

o~

Esta campana también da a conocer los servicios que AAPIDP brinda a la comunidad en forma gratuita para que se
contacten y no se sientan solos ya que podemos ayudarlos.



Desarrollo de cartilla médica on-line geolocalizada
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Acompahamos esta campafa con posteos de
placas con testimonios de pacientes y familias
sobre como nuestros diferentes servicios los
ayudaron en la transicion de esta enfermedad.

Al mismo tiempo lanzamos la Cartilla Medica
Ceolocalizada para que las personas puedan
encontrar mas facilmente un especialista
inmunologo cercano a su lugar de residencia ya
sea en instituciones publicas como privadas.




Reuniones Regionales

AAPIDP ]

iacién de Ayuda al PaCIGMeEOﬂ
|nmu:odeﬁcienaa
Primaria

Del 27 al 28 de junio, AAPIDP en representacion
de Sra. Roberta Anido, participd con un mini
stand repartiendo folleteria educativa y dando
a conocer a la Asociacion entre los
profesionales asistentes a la “Jornada 58*
Aniversario Homenaje a la Dra. Marta O.
Cavallo”, en el UNC Auditorio Dr. Francisco
Delich en Cérdoba.




Reuniones Regionales

Taller para Pacientes e
con Inmunodeficiencias ,/, 2 a ‘;\.\
Primarias (IDP) 'a ) & ® !
Actualizando Q., ) , 2
conceptos el

Sabado 14 de septiembre
de 10:30a15:30 h

Laboratorio de Hemoderivados UNC

Bv. Enrique Barros s/n (ex Av. Valparaiso)
Ciudad Universitaria, Cordoba

Actividad gratuita con inscripcion previa

->

Espacio de reflexion entre pacientes, familiares, interesados
y expertos en inmunodeficiencia.

AAPIDP o ursemce HEMODERIVADOS ¥
‘ mm A0S LABORATORIO FARMACEUTICD

El 14 de septiembre AAPIDP junto al Laboratorio de
UNC, realizé un Taller para Pacientes con
Inmunodeficiencias Primarias, “Actualizando
Conceptos”, en el Laboratorio de Hemoderivados UNC
en Cordoba. Participaron aproximadamente unas 55
personasy varios profesionales de la salud de
diferentes disciplinas, junto a autoridades del
Ministerio de Salud de Cordoba y de la
Superintendencia de Servicios de Salud de Cordoba. La
Sra. Monteagudo y la Sra. Anido también partiparon de
dicho evento. Se repartio folleteria educativa sobre las
IDP a los asistentes.




El 28 de septiembre en la Ciudad de Salta, AAPIDP realizd
Reuniones Regionales el “ler Encuentro de Pacientes y Familias de Salta y Jujuy
con Inmunodeficiencias Primarias”. Contamos con la
colaboracion de la Fundacion de la Hemofilia, y los
disertantes del evento fueron Dra. Maria Natalia Tahuil,

er Dra. Macarena Elias, Dr. Juan Pablo Ortiz, Dra. Maria Eva
Cava y Dra. Muriel Ocampo.Participaron del encuentro 35
de Salta y Jujuy con personas entre pacientes y familiares. Dimos a conocer a
Inmunodetficiencias Primarias la Asociaciéon y luego compartimos un espacio de

preguntas abiertas a los profesionales y finalizamos con

%?/%?/2024 ' ¢ un almuerzo. Se repartio folleteria educativa entre los

10.30 a 14 hs - R — participantes.

Dr. Adolfo
Guemes 640

Fundacion de la
Hemofilia - Salta

Inscripcion:

info@aapidp.com.ar
o al 11 4415 4415

AAPIDP asociacion de Ayuda al Paciente con

Inmunodeficiencia Primaria Conelapoyode | r-uu--




Reuniones Regionales

Sabado
16/11/2024
10.30 a 14 hs

Salén de actos del

Hospital Interzonal

General de Agudos

“Dr. Oscar E. Alende"

Av. Juan B. Justo 6701

B7600 Mar del Plata '
Provincia de Buenos Aires

Inscripcion: info@aapidp.com.ar o al 11 4415 4415

AAPIDP asociacién de Ayuda al Paciente con
Inmunodeficiencia Primaria

El16 de noviembre, en la ciudad de Mar del Plata
AAPIDP realizo la 3er Encuentro de Pacientes y
Familiares con IDP * Actualizando conceptos y
derribando mitos sobre las IDP”, en el Hospital
Interzonal General de Agudos “Dr. Oscar E Alende”,
junto al Dr. Ignacio Uriarte y otros profesionales de la
salud de diferentes especialidades. Asistieron 61
personas entre pacientes y familiares. Se did a conocer
a la Asociacion, luego se compartieron preguntas
frecuentes y dudas entre todos y se finalizd con un
almuerzo. Se repartid folleteria educativa a las familias y
a los profesionales de la salud.
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Grupo de trabajo UNITAR (i) %
€%/ | ¥ unitar

United Nations Institute for Training and Research

unitar
®unitar

CONTRIBUIRA

SALVAR UNA
Se mantuvieron reuniones mensuales durante el 2024.
Del 27 al 31 de mayo, la Sra Roberta Anido viajo a
Ginebra invitada por UNITAR para participar como El O7 de octubre en conmemoracion de la Semana
disertante en la Mesa Redonda de “Plasma&4Life: Internacional de Concientizacion sobre el Plasma,
Cerrando la Brecha en el Acceso al Plasmay como integrantes del Grupo de Expertos de la
Productos Medicinales Derivados del Plasma, Plataforma de Plasma Sanguinea en Argentina,
organizada por UNITAR. A su vez también participo del junto a UNITAR realizamos una Campana de
Evento Paralelo de Alto Nivel en WHA77 organizado Concientizacion sobre el plasma en las redes de
por Rare Disease International y del Evento Paralelo AAPIDP

sobre Partipacion Social en la 77 Asamblea Mundial de
Salud.




IPOPI Global Meeting en Marsella, Francia.

CRONO S-PID4 100
Amtadatory =hison

e

Del 16 al 19 de octubre, AAPIDP en representacion de la
Sra. Anido, participo en el IPOPI Global Meeting en
Marsella, Francia. Dicho evento reune a lideres y
pacientes globales con el objetivo de intercambiar
experiencias, compartir avances y continuar
iImpulsando el bienestar de quienes viven con una IDP




PROGRAMA
DE JOVENES

En diciembre, AAPIDP oficialmente lanzd el “Programa de
Jovenes”, con el fin de captar nuevos jovenes de 16 a 28 anos y
recabar sus necesidades, intereses y obtener una comprension
mMas profunda de sus espectativas y opiniones. Lograr formar un
Comité de Jovenes en donde |los integrantes puedan expresar

Ideas, plantear inquietudes y colaborar en la planificacion de
actividades.



Social Media



Crecimiento redes sociales 2024

Seguidores en Facebook @

55555

Mujeres . HHHHHHH

5428
SEGUIDORES




Posteos especiales

Dia Mu
BhgioedemBle

Dr. Matias Oleastro - MN 87868

El 16 de mayo en conmemoracion del
Dia Mundial del Angioedema
Hereditario, AAPIDP difundio en sus
redes un video educativo y de
concientizacion sobre HAE realizado
por el Dr. Matias Oleastro.

El 22 de mayo en conmemoracion al
Dia Internacional del Sindrome
22911, AAPIDP también difundid un
video explicativo y educativo acerca
del Sindrome de DiGeorge, a cargo
de |la Dra. Maria Natalia Tahuil.

"-
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AARTDF asociacion de Ayuda al Paciente con
Inmunodeficiencia Primaria

ia mundial &
Slndrome de DlGeorge
Delecion 22(21 1.\




Muchas
gracias...




