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MicaelaMicaela
10 años

• Cuando se enfermó tenía 2 años. 
• Estuvo 23 días internada con varias convulsiones 8 días deEstuvo 23 días internada, con  varias convulsiones, 8 días de 

anuria y diálisis peritoneal.
• Hace dieta hipo proteica.p p
• A partir de mayo de este año comenzó a recibir medicación.



Esteban
34 años34 años

• Cuando se enfermó tenía 6 meses. 
• Estuvo 30 días internado, con anuria y soportó 11 

diálisis peritoneales.
A l 30 ñ ibió iñó d d d• A los 30 años recibió un riñón donado por su padre.



Micaela JuanAlejandroBrian Lucas

María BelénMicaela
E bJulián MatíasEsteban



Sentimientos 
Comunes

al enterarnos del diagnóstico y conocerANGUSTIA ... al enterarnos del diagnóstico y conocer 
la enfermedad y sus consecuencias

ANGUSTIA

DESCONCIERTO ... ante la dificultad de los médicos para 

MIEDO

dar un pronóstico 
... ante la posibilidad de perder a nuestro

IMPOTENCIA
hijo

... por no poder hacer nada para evitar su 
sufrimiento

BRONCA

sufrimiento
... contra quienes permiten que alimentos  

contaminados lleguen a nuestros hijos



Q ié ?¿Quiénes somos?

Somos una asociación civil sin fines de
lucro integrada por familiares de niños queg p q
desarrollaron SUH y profesionales
interdisciplinarios de la salud preocupadosinterdisciplinarios de la salud, preocupados
por disminuir la incidencia del SUH en

ínuestro país.



Nuestros objetivosNuestros objetivos

Desarrollar actividades para informar y educar a la
comunidad sobre los riesgos de esta enfermedad.

Mantener una comunicación permanente con las
instituciones públicas y privadas a efectos de difundir
la problemática del SUH.

Cooperar con diferentes organismos para elCooperar con diferentes organismos para el
desarrollo de iniciativas de investigación, educación
y difusión dirigidas a disminuir la incidencia del SUH.



Nuestros objetivos

Promover acciones para lograr que la prevención del SUH

Nuestros objetivos

Promover acciones para lograr que la prevención del SUH
se convierta en una Política de Estado a partir de la
creación de un programa sanitario educativo y de difusión
gubernamental, cuyo objetivo sea erradicar el SUH de la
Argentina.

D ll i id d i l d l iDesarrollar actividades vinculadas con los organismos
responsables del control de alimentos a fin de asegurar al
consumidor un alimento sin contaminaciones patógenas.p g

Garantizar el apoyo y contención de las familias, durante
la enfermedad y también durante el seguimiento y controlla enfermedad y también durante el seguimiento y control
posterior.



Algunas de nuestras 
actividades

1° Jornada sobre la problemática del SUH en el año 2006.1 Jornada sobre la problemática del SUH en el año 2006.

Taller Vivencial para Padres de niños que sufrieron SUH.

Integración en red a nivel nacional mediante la creación deIntegración en red a nivel nacional, mediante la creación de
filiales y delegaciones en el interior.

Charlas y cursos sobre manipulación de alimentos y prevenciónCharlas y cursos sobre manipulación de alimentos y prevención
de enfermedades transmitidas por alimentos.

Página web: www.lusuh.org.arág a web: www. usu .o g.a

Boletín de actualización bimestral.

Respuestas de profesionales idóneos en el temaRespuestas de profesionales idóneos en el tema.

Apoyo y contención a familias.



Gracias por compartir 
esta lucha con



PROTEGELO DEL SUH

Web: www.lusuh.org.ar

Mail: info@lusuh org arMail: info@lusuh.org.ar




