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Jornada multidisciplinaria sobre la problematica
SINDROME UREMICO HEMOLITICO
EN LA ARGENTINA

TESTIMONIO DE PADRES DE NINOS AFECTADOS
EXPERIENCIAS DE ONG’S — LUSUH

Asociacion lucha contra el Sindrome Urémico Hemolitico
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Micaela

10 anos

Cuando se enfermo tenia 2 anos.

Estuvo 23 dias internada, con varias convulsiones, 8 dias de
anuria y dialisis peritoneal.

Hace dieta hipo proteica.

A partir de mayo de este afio comenzo a recibir medicacion.




e Cuando se enfermd tenia 6 meses.

» Estuvo 30 dias internado, con anuria y soporto 11
dialisis peritoneales.

* Alos 30 anos recibio un rindn donado por su padre.
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ANGUSTIA

DESCONCIERTO

MIEDO

IMPOTENCIA

BRONCA

Sentimientos
comunes

... al enterarnos del diagnostico y conocer

la enfermedad y sus consecuencias
.. ante la dificultad de los medicos para

dar un pronostico

.. ante la posibilidad de perder a nuestro
hijo
.. por no poder hacer nada para evitar su

sufrimiento
.. contra quienes permiten que alimentos

contaminados lleguen a nuestros hijos




(ILUH ¢ Quiénes somos?
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Somos una asociacion civil sin fines de
lucro Integrada por familiares de ninos que
desarrollaron SUH Yy profesionales

Interdisciplinarios de la salud, preocupados
por disminuir la incidencia del SUH en

nuestro pais.




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

Mantener una comunicacidon permanente con las
instituciones publicas y privadas a efectos de difundir
la probleméatica del SUH.

Cooperar con diferentes organismos para el
desarrollo de iniciativas de investigacion, educacion
y difusion dirigidas a disminuir la incidencia del SUH.




Nuestros objetivos
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v" Promover acciones para lograr que la prevencion del SUH
se convierta en una Politica de Estado a partir de la
creacion de un programa sanitario educativo y de difusion
gubernamental, cuyo objetivo sea erradicar el SUH de la
Argentina.

Desarrollar actividades vinculadas con los organismos
responsables del control de alimentos a fin de asegurar al
consumidor un alimento sin contaminaciones patdgenas.

Garantizar el apoyo y contencion de las familias, durante
la enfermedad y tambiéen durante el seguimiento y control
posterior.




SUH Algunas de nuestras
actividades

v 1° Jornada sobre la probleméatica del SUH en el afio 2006.
v" Taller Vivencial para Padres de nifios que sufrieron SUH.

v Integracion en red a nivel nacional, mediante la creacién de
filiales y delegaciones en el interior.

v Charlas y cursos sobre manipulacion de alimentos y prevencion
de enfermedades transmitidas por alimentos.

v’ Pagina web: www.lusuh.org.ar
v Boletin de actualizacién bimestral.

v Respuestas de profesionales idoneos en el tema.

v Apoyo y contencion a familias.




Gracias por compartir
esta lucha con

( fusum
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Web: www.lusuh.org.ar

Mail: info@lusuh.org.ar
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