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COMITE
MEDICO
COLABORADOR

Dra. Castro Zorrilla, Liliana
Dra. Di Giovanni, Daniela

Dr. Fernandez Romero, Diego
Dra. Ferreyra Mufarregue, Leila
Dr. Galicchio, Miguel

Dra. Liberatore, Diana

Dra. Merhar, Claudia

Dra. Nievas, Elma

Dr. Oleastro, Matias

Dr. Orellana, Julio

Dra. Spossito, Lucia

Dra. Tahuil, Maria Natalia



Dra. Andrea Passodomo

Lic. Paola Cardillo

Lic. Ugo, Florencia



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 |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 inclusidn 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 fundador del movimiento
#Consecuencias

e Miembro del Grupo ldeal, para
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
Patient Organisation for Primary

Immunodeficiencies.-IPOPI- desde 2007 " RARE FADEPOF
DISEASES PO
| 4 \), INTERNATIONAL PRI o
e Coordinadora del Grupo Ideal latinoamericano de . .
IPOPI -
e Miembro del Comité de Politicas de Rare Disease Red APTA {i{({? E&Wﬂrld Health
International, desde 2019 ke s ks i ¢ Organization

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

e Representante del movimiento #Consecuencias

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



ACCIONES OPERATIVAS



Actividad del area social

ASESORAMIENTO
PERSONALIZADO A 209
FAMILIAS DESDE EL AREA
DE AYUDA AL PACIENTE, SIN
NECESIDAD DE DERIVACION
AL AREA LEGAL Y SOCIAL




Asistencia Legal y Social brindd atencidon a 64 pacientesy
familias del pais, 10 con cobertura judicial.

TOTAL 64 CASOS
DURANTE EL 2022




e [ncorporacion de 71 pacientes nuevos, desde el inicio
del ano, total registrados en la base de datos de

AAPIDP 1220 en total

e Durante el 2022 se incorporaron 17 nuevos soclos.
Actualmente contamos con 401

BASE DE DATOS
TOTAL 1220 PACIENTES




DETALLE DE BASE DE DATOS

e Pacientes pediatricos 38,7%
e Pacientes adultos 61,3%

e Oal8anos
e 19 a 35 anos
e 36 a 65anos
e +65 anos

e Pacientesen BS AS 45.2%
e CABA 11,4%
e Provincias 43,3%

e Pacientes con CUD

TOTAL 1220 PACIENTES




e Tenemos 1041 contactos en 9 grupos de whatsapp

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

e Contamos con 3 grupos mas de whatsapp Apoyo
Emocional, Grupo Ataxia Telangiectasias y Grupo
Sindrome de Di George

ALCANCE
1041 PACIENTES




Respuesta de mensajes por mail , whatsaap, facebook e
instagram.

25.622 MENSAJES
RESPONDIDOS




Participacion en Campana dia mundial de las EPOF

28 DE FEBRERO | 28 DE FEBREROD
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Participacion en Campana dia mundial de las EPOF



e Encuentro Internacional de Organizaciones de
Pacientes de Inmunodeficiencias Primarias del 12 al 15
de Octubre del 2022 en Gotemburgo, Suecia.
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e Participacion en IPIC 2022. Vilamoura, Portugal.

e Presentacion de Poster de investigacion en Argentina

e Chair en panel Session 3. The Usual Suspects (when
nothing is what it seems you have to look beyond).
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Participacion en Blood Plasma Platform Argentina
Technical Expert Working Group
Reuniones 30/11/2022 y 16/12/2022

United Nations Institute for Training and Research

El propdsito de este grupo de trabajo es establecer una mesa de dialogo informal, para
servir como un modelo de asociacidon multisectorial innovadora, y demostrar el beneficio
de |la colaboracion para el bien de los pacientes y de todo el sistema de salud.

Participantes actores claves involucrados en productos medicinales derivados del plasma




DESARROLLO DE APP PARA PACIENTES

DESCARGALA
AHORA

PARA ESTAR
SIEMPRE BIEN

DESCARGATE
LA APP
Ingresando en

: DE INMUNODEFICIENCIAS
INFORMADO |l Eil e r——
g : www.inmunodeficienciasprimarias.com.ar

AAP! D‘p Asociacion de Ayuda 3l Paciente con
Inmunodeficiencia Primaria

www.inmunodeficienciasprimarias.com.ar




I
Una herramienta

DESARROLLO DE APP PARA PACIENTES simple y efectiva

Si sos paciente o familiar de un paciente

CON INMUNODEFICIENCIA PRIMARIA

de los profesional




ENCUESTA PARA PACIENTES 2022

RESULTADOS

AMPIDP asociaciin de spuda a Fackerse con
Inmunodeficiencia Primaria

De los pacientes
EE,.‘APEEEJ)OI perdieron el empleo
en pandemia
PERDIDA DE De los pacientes
COBERTURA perdid la cobertura
MEDICA durante la pandemia
De los pacientes
EE—T—RT&E[? dejaron de realizar
o deporte

AAFILF Asaciscion s fvta st Pacsarss con
Inmunodeficiencia Primaria

ATENCION DURANTE PANDEMIA
(Controles programados)

N\
El 22 % de los pacientes que
” z | tenian controles programados

no pudieron realizarlos

EVOLUCION IDP

aaeee 10%

De los pacientes

@ REE) e,

pandemia

A AP apoctacsin o st 3 Facersicom,
Inmunodeficiencia Primaria

Pt
{ ATENCION PSICOLOGICA

Un 50% mas de los pacientes
necesité atencién psicolégica

El 80% lo realizé de forma virtual y el
método mas utilizado fue whatsapp

FUAPIDT asseiosin de igocts ol Pacioets e
Inmunadeficiencia Primaria

D= ‘
HOSPITALIZACION POR IDP EN PANDEMIA

De los pacientes Tuvo dificultad para
fue hospitalizado conseguir cama

SENTIMIENTOS EN PANDEMIA

Incertidumbre Ansiedad Depresion Temor Angustia

AP IDF maonscion so A o Paerss ton
Inmunodeficiencia Primaria




Dia del Nino

(\

Sabado 10 de Septiembre de 14:30a17:15 hs

1fmm§ MHTQOSJ ’

ABASTO

¥

Inscripcion previa requerida:
info@aapidp.com.ar / Whatsapp: +54 11 4415-4415 / +54 11 6768-6672

APIDP asociacién de Ayuda al Paciente con

A
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e Roberta Anido participd del Taller realizado por LAPA
Argentina para el GRUPO EXPERTOS
e Reconocimiento a www.consecuencias.org.ar




Participacion en Reunion Anual Miembros FADEPOF
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AAPIPD trabaja activamente en la defensa de los
derechos de los pacientes ante los diferentes organismos
del Estado, PAMI, INCLUIR SALUD, IOMA y DADSE entre
otros y ante diferentes obras sociales y prepagas

156 CASOS EN
SEGUIMIENTO




Crecimiento redes sociales 2022

Me gusta de la pagina de Facebook (i)

3,648

Edad y sexo (1)

'

20 % I

18-24  25-34 35-44  45-54  55-684 865+

B Mujeres B Hombres
B1.2 % 18.7 %o

4500
SEGUIDORES

Seguidores de Instagram (i)

875

Edad y sexo (i)

'

18-24  25-34  35-44

B Mujeres
B2G %

45-54

B Hombres
174 %

55-64

65+




2do Congreso Virtual
para Pacientes con IDP




AGENDA  JUEVES 21 DE ABRIL

Mas alla de la pandemia

Palabras de bienvenida
Disertante: Roberta Anido

Panorama actual de las Inmunodeficiencias Primarias
Nuevas posibilidades terapéuticas.

Disertante: Dr. Matias Oleastro

Implicancia de la Ley 26.689 en las IDPs

Disertante: Dra. Andrea Passodomo

; W AAPIDP asociacion de Ayuda al Paciente con
ENVIVE " (BB Youlube / Facebook LIVE % i taRont Pilviaria

VIERNES 22 DE ABRIL

AGENDA

Mas alla de la pandemia

Vacunas Covid-19 y Antigripal
Disertantes : Dra. Andrea Uboldi
Moderadores: Dr. Miguel Galicchio y Dra. Lucia Spossito

Manifestaciones Hematolégicas y Oncologicas en IDP
Disertantes: Dra. Claudia Merhar, Dra. Leila Ferreyra Mufarregue,
Dra. Liliana Castro Zorrilla y Dra. Diana Liberatore

Manifestaciones Dermatolégicas en IDPs

Disertantes: Dra. Maria Jose Fiandrino
Coordinan : Dra. Maria Natalia Tahuil y Dra. Elma Nievas

mE— W AAPIDP asociacion de Ayuda al Paciente con
IR D voe [ Focobook LvE éﬁmunodeﬁdenda Primaria



2° CONGRESO VIRTUAL PARA PACIENTES

CON INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS

Mas alla de la pandemia

JUEVES 21 DE ABRIL - 18:40

Panorama actual de las
Inmunodeficiencias Primarias

Nuevas Posibilidades Terapéuticas

Dr. Matias Oleastro

APIDP asociacion de Ayuda al Paciente con

A
ENVIVO " (D voulube / F %munodeﬁcimcia Primaria

2° CONGRESO VIRTUAL PARA PACIENTES
CON INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS

Mas alla de la pandemia

JUEVES 21 DE ABRIL - 19:10

Implicancia de la Ley 26.689
en las IDPs

Dra. Andrea Passodomo

) E AQPIDPMadénanu:halPadmtemn
ENVIVO " (D Yoiube / Face .| Inmunodeficiencia Primaria



2° CONGRESO VIRTUAL PARA PACIENTES

CON INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS

Mas alla de la pandemia

VIERNES 22 DE ABRIL - 18:30

Vacunas Covid-19 y Antigripal

¢ Qué novedades hay en vacunas contra SAR-CoV-2, Antigripal
2022 y otras? ;Es recomendable vacunarme con la 3er y 4ta dosis?
;Cuando debo aplicarme la vacuna antigripal?

AAPIDP asociacién de Ayuda al Paciente con

Inmunodeficiencia Primaria

2° CONGRESO VIRTUAL PARA PACIENTES

CON INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS

Mas alla de la pandemia

VIERNES 22 DE ABRIL - 19:10

Manifestaciones Hematolégicas y
Oncolégicas en IDP

¢Por qué es necesario realizar los controles de rutina?
¢Por qué es importante la prevencion?

Dra. Claudia Merhar Dra. Leila Ferreyra Dra. Liliana C. Zorrilla Dra. Diana Liberatore

AAPIDP asociacién de fyuda al Pacients con
I 'CJ '3 Facebook LIVE
EN VIV B voulute ) Inmunodeficiencia Primari

2° CONGRESO VIRTUAL PARA PACIENTES

CON INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS

Mas alla de la pandemia

VIERNES 22 DE ABRIL - 19:40

Manifestaciones Dermatolégicas
en IDPs

¢Por qué y cémo debo cuidar mi piel si tengo IDP?

Dra. Elma Nievas

AAPIDP asociackin de Aysda ol Paciente con

ENWVIVE " [ Yoube /  Facobook LivE Inmunodeficiencia Primaria



MINISITIO DEL CONGRESO
.~

www.congresoidp.com.ar

2do. CONGRESO . A
FALTAN VIRTUAL PARA AUSPICIANTES
00 00 00 00 PACIENTES CON | \

INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS
Virtual por YOUTUEE | Fasebosk Live

® FADEPOF

2do. CONGRESO VIRTUAL PARA PACIENTES CON
INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS

S PATROCINADORES
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Palabras de Bienvenida

Fresdarts

ECCIRETD
Panorama actual de las Inmunodeficiencias Primarias.
MNuevas posibilidades Terapéuticas
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Implicancia de La Ley 26.689 en las IDPs
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Z* Congraso |DP = Dis 21 de abril do 2022 Congroso IDP = Dis 22 de abril dg 2032



PROMOCION DEL EVENTO

www.congresoidp.com.ar

2° CONGRESO
VIRTUAL PARA PACIENTES

CON INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS

21y 22
de abril

RESERVA LA FECHA

EN VIVO n 'fﬂu]-uhg /' Facebook LIVE

AAPIDP asociacién de Ayuda al Paciente con “ﬁ' World PI Week
ﬁmumdﬁmda ﬁi'“aria EXAMIMAR » DIAGNOSTICAN » THATAR



110 PACIENTES
REGISTRADOS AL EVENTO




DIA T

https.//www.youtube.com/watch?v=ZqrofobwjNc&t=373s

Panorama actual de las IDP/EII

¢Coémo denominamos hoy a las
enfermedades (primarias) de las defensas?

Inmunodeficiencias Primarias (IDPs)
Primary Immunodeficiencies (PID)

Errores innatos de la inmunidad (Ell)
Inborn errors of immunity (IEI)

'u’._"u\ v :
» ‘.\ "-’
= ’ Y W %
Roberta Anido P A \r Dr. Matias Oleastro
& 7.1

@ 2° CONGRESO VIRTUAL PARA PACIENTES CON INMUNO... nd

Share

COVID-19 = Get the latest information

from the CDC about COVID-19. 2 g
2° CONGRESNH ‘} |

: f.v' '.
VIRIUARFARAEACIE > B .~ - & /¢"

CON INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS

DIA 1

Watch on BB YouTube

i
Dra. Andrea Passodomo | Roberta Anido




DIA 2

https://www.youtube.com/watch?v=Gtm8zABQOuM

Dra. Natalia Tahuil }
-

Roberta Anido 6

Dra. Lucla Spossito : § Dra. Andrea Uboldi

———

Dra. Diana Liberatore Dra. Liliana Castro Zorrilla \

2° CONGRESO

VIRTUAL PARA PACIENTES .
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CON INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS e E -
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DI a 2 - . ~ Dra. Leila Ferreyra Mufarregue




FACEBOOK
758 REPRODUCCIONES
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VIRTUAL FARA F'ACIENTES - VIRTUAL F'ARA F'ACIENTES
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2° CONGRESO VIRTUAL PARA 2° CONGRESO VIRTUAL PARA
PACIENTES CON... PACIENTES CON...
hace una semana- 257 reproducciones hace una semana- 464 reproducciones

oo Td y 47 personas mas 00@ Tu y 70 personas mas



YOUTUBE
274 REPRODUCCIONES

T

Jnuu-l.—--

2° CONGRESO ‘ ' 2° CONGRESO ‘ ‘

VIRTUALPARAPACIENTES .- . .2 VIRTUAL PARA PACIENTES . ..,/ ’
DlA 1
2° CONGRESO VIRTUAL 2° CONGRESO VIRTUAL
PARA PACIENTES CON... PARA PACIENTES CON...

114 views * Streamed 12 days ago 153 views * Streamed 13 days ago



AAY World PI Week

TESTe DIAGNOSE e TREAT




ENVIANOS TU FOTO

FORMA DE "%

Acceso a Tratamiento
y cuidados de calidad

#SePuedenSalvarVidas o
Sumate vos también

:é.i.ll.ll'.. R S —— ) Wnrhd Pl Weok
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DEL 22 5l 29 DE ABRIL

SEMANA MUNDIA

35 PRIMARIAS

Mensajes claves sobre las

TERAPIAS CON #SePuedenSalvarVidas
INMUNOGLOBULINAS

Pesquisa neonatal
en recién nacidos

#SePuedenSalvarVidas




INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS

\ ool

&D

Beneficiarse
de la Investigaciéon

#SePuedenSalvarVidas

Ay World P1 Week ’j s

INMUNODEFICIENCIAS PRIMARLAS

Aumentar los
conocimientos sobre IDP

#SePuedenSalvarVidas




Mensajes claves sobre las

TERAPIAS CON

INMUNOGLOBULINAS

GENEROSIDAD Y
COMPROMISO DE LOS
DOMNANTES DE PLASMA
Y SANGRE




METRICAS

fB 22 abr2022-30abr2022 w

7.2 mil 32 2.2 mil

Personas alcanzadas Seguidores netos Interaccion
& 401 % desde hace 9 dias & 256 % desde hace 9 dias & 301 % desde hace 9 dias

Personas alcanzadas

22 abr 2022 - 30 abr 2022
7,227 Personas alcanzadas 1,442 Periodo anterior

2 mil

1.5 mil

1 mil

500

abr 22 abr 23 abr 24 abr 25 abr 26 abr 27 abr 28 abr 29 abr 30



Marque una Y

en apoyo al acceso a la atencidén
meédica para pacientes con IDP
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TALLERES VIRTUALES,
WEBINARIOS




EN VIVO | FoRrzoom ACTIVIDAD

Taller Terapéutico

CONSTRUCCION DE HERRAMIENTAS
para enfrentar los desafios de las
enfermedades crénicas

Coordina: Lic. Florencia Ugo

Taller Terapéutico

¢ Como nos relacionamos con
la enfermedad cronica?

SABADO 7 DE MAYO DE 10 A 11.15 HS

SABADO 4 DE JUNIO / 9:45 A 11:00

l b ]

Inscripcion previa requerida - Enviar mail a: info@aapidp.com.ar EN VIVO | Porzoom

#

Lic. Florencia Ugo :

Inscripcion previa requerida - Enviar mail a: info@aapidp.com.ar

AAPIDP asociacian de Ayuds al Paciente con

Inmunodeficiencia Primaria

AAPIDP asociacion de Ayuda al Paciente con

Inmunodeficiencia Primaria
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REPRODUCCIONES

Taller Terapéutico

:Como fortalecer
la relacién médico - paciente?

Coordina: Lic. Florencia Ugo

W

El rol activo del paciente en el
acceso al sistema de salud desde
la perspectiva legal y social

Dificultades compartidas

Agosto 18.00 a
E viernes 12 @ 19.30 hs.

:._h II'"\\! l g

A\
JUEVES 4 DE AGOSTO 18:30HS

Inscripcion previa requerida - Enviar mail a: info@aapidp.com.ar EN VIVO | FPORZOOM

S\\RYLYe N Facebook live y YouTube

A APIDP asaciacion de Ayuda 2l Paciente con

Ligithhs : AL PP ssociacion de Ayuda al Paciente con
,) Inmunodeficiencia Primaria ‘ﬁmmdeﬁdenda Primaria



Taller Terapéutico

¢ Qué aprendemos cuando transitamos
una enfermedad crénica?

Coordina: Lic. Florencia Ugo r‘r
- &V
. - {

Taller Terapéutico

4C6mo siento la mirada de los otros
viviendo con una enfermedad crénica?

Coordina: Lic. FIoren:’:iaT’Ugo

MIERCOLES 14 DE SEPTIEMBRE 18:30HS EN VIVO | Pokzoom MARTES 25 DE OCTUBRE 18:30HS EN VIVO | PorRzoom

7 ~ i _

., R T gt | L
Inscripcién previa requerida: Inscripcién previa requerida:
info@aapidp.com.ar / Whatsapp: +54 11 4415-4415 / +54 11 6768-6672 :

enviar mail a info@aapidp.com.ar
AAPIDP asociacion de fyuda al Pacients con
, | Inmunodeficiencia Primaria

AAPIDP asaciacion de Myuda al Paciente con
Inmunodeficiencia Primaria



WEBINARIO PARA PACIENTES CON

INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS

Manifestaciones Alérgicas en
las Inmunodeficiencias Primarias

M’Qde rador
Dr. Julio
Orellana

EN VIVO [ YouTube / Facebook |IVE VIERNES 25/11 - 18.00hs

A APIDP Asociacidn de fyuda al Paciente con

Inmunodeficiencia Primaria
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ACCIONES EN
POLITICAS PUBLICAS



Campaha Donacidon de Plasma en redes sociales y sitio
web WWW.DONAPLASMA.COM.AR

SPOR QUE ES IMPORTANTE

DONAR PLASMA?

SERAMNA WTERNATEDNAL
SOBRE LA COMNCENTIZACION

OE LA DONACION
DE PLASMA

DONA
PLASMA




Campaha Donacidon dePlasma en redes sociales y sitio
web WWW.DONAPLASMA.COM.AR

CUANDO DONAS SANGRE
DONAS PLASMA
Y SALVAS VIDAS

LOS
REQUISITOS PARA
DONAR PLASMA

SOM SIMILARES A LOS DE LA
DOMACEKON DE SANGRE:

LA DONACION
DE PLASMA

FS UM PROCESD
SIMPLE ¥ SEGURO
PARA FL DOMANTE

e T e




Campaha Donacidon dePlasma en redes sociales y sitio
web WWW.DONAPLASMA.COM.AR



I E?RQM A POR QUE DONAR COMO ES EL PROCESO QUIENES PUEDEN DONAR DONDE DONAR CONTACTO

. . ~ s ~ 2
sitio web soporte de campana ¢Donde donar plasma?

Si querés DONAR PLASMA encontra aqui el centro mas cercano.

WWW.DONAPLASMA.COM.AR - . NPT B

-+~ Mapa  Satélite f T 3 H: i ¥

— ~ Bolivia

@l
cmle.'w ‘a
. Sanianog! , , .

Chile Buenos Alrel

] '“'w"'ﬂ' ',%m

o
1E L SEo Paulo

EER%MA POR QUE DONAR COMO ES EL PROCESO QUIENES PUEDEN DONAR DONDE DONAR CONTACTO

RINA

guay;

¢POR QUE ES IMPORTANTE

DONAR PLASMA?

cPor qué donar plasma?

Q

El plasma obtenido de la sangre es utilizado para la elaboracién

- EfRéMA POR QUE DONAR COMO ES EL PROCESO QUIENES PUEDEN DONAR DONDE DONAR CONTACTO
de gammaglobulina.
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La Gammaglobulina es el dnico tratamiente disponible para un

grupo de pacientes con inmunodeficiencia primaria.
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Es esencial gue la gente done plasma. Ya que se necesitan 120

LA DONACION
DE PLASMA

ES UN PROCESO
crénicas y complejas, para muchas de las cuales no existe una SIMPLE Y SEGURO
PARA EL DONANTE

donantes para poder tratar tan solo a un solo paciente con IDP.
o A partir del plasma que se obtiene de estas donaciones se

elaboran medicamentos destinados a tratar enfermedades

alternativa terapéutica.

ESTO ES POSIBLE GRACIAS A LA
TECNICA DE PLASMAFERESIS
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Es Acceso Oportuno a Diagnostico,
Tratamiento y Atencion Médica
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https://www.google.com/search?q=campa%C3%B1a+de+marketing&spell=1&sa=X&ved=2ahUKEwit0ZT05fv7AhUwq5UCHYtFDrUQkeECKAB6BAgaEAE

Muchas
gracias...




