Boletin de actualizacion

LUSUH Asociacion de Lucha contra el Sindrome Urémico Hemolitico JUNIO 2008

Comision Directiva

Presidente

Carlos Seijo

Secretaria

Cristina Ibarra

Tesorero

Gabriel Lores Arnaiz
Vocal Titular 1°

Elsa Mercado

Vocal Titular 2°
Marcelo Da Rocha

Vocal Suplente 1°
Adriana Bentancor
Vocal Suplente 2°
Marcela Pedroche
Revisor de Cuentas 1°
Isaac Socolovsky
Revisor de Cuentas 2°
Marina Palermo

COMISION DE TRABAJO.
COORDINADOR

Comision de Difusion
Elsa Mercado
emercado@cnia.inta.gov.ar
Comision de Educacion
Marcelo Da Rocha
biosistemas@fullzerocom.ar
Comision de Padres
Mariela Fontana
marielafontana@gmail.com

Comision de Boletin y Pagina Web

Marina Palermo

mspalermo@hematologia.anm.edu.ar

Editorial

Diariamente nos llegan noticias de nuevos casos de Sindrome Urémico Hemolitico en nuestro pais:

Entre noviembre y diciembre del 2007 dos adolescentes de 12y 13 afios mueren en la Ciudad de Buenos Aires.
También en diciembre tres nifios mueren en la ciudad de Cérdoba después de dos afios sin que se produjeran
casos fatales.

En abril de 2008 varios nifios se intoxican y dos de ellos desarrollan SUH en un Jardin de Infantes del barrio de
Almagro de la Ciudad de Buenos Aires.

Estos son s6lo algunos ejemplos que llegan a nuestro conocimiento a través de los medios o por algin padre
angustiado que se pone en contacto con nosotros. Sabemos que por cada uno de los casos que toma estado
publico hay decenas de otros casos que suceden todos los dias y en todas las provincias de nuestro pais.
Segun estadisticas oficiales, hay 58 casos reportados en lo que va del afio en la provincia de Buenos Aires, lo
que indica que la enfermedad va en aumento y que crece su grupo de riesgo.

Sin entrar en debates sobre si lo que hacen nuestras autoridades sanitarias para combatir el SUH es mucho o
es poco, lo cierto es que a todas luces resulta insuficiente. Una enfermedad que en la mayoria de los paises no
existe 0 s6lo se presenta en brotes aislados, aqui mata e incapacita a nuestros chicos en forma cotidiana.
Desde luSUH luchamos para que el SUH sea considerado una politica de estado aunque sin mucho éxito
hasta el momento. Somos una organizacion de humildes recursos que lamentablemente va creciendo a la par
del crecimiento de la enfermedad. No deberiamos existir pero existimos y crecemos porque todos los dias se
suma gente nueva. Nuevas familias que atraviesan la pesadilla del SUH y nuevos profesionales que piensan
que algo hay que hacer para evitar que tantos chicos se sigan enfermando.

Necesitamos ganar peso especifico en todo el pais para que nuestra voz sea escuchada. Por esta razon, la
Comision Directiva de luSUH ha tomado la decisidn de impulsar la creacion de Filiales y Representaciones en
todo el pais. Ya contamos con una Filial que nos Ilena de orgullo, como es luSUH Tandil. Necesitamos replicar
este modelo.

La estrategia es contar con Filiales en las grandes ciudades ya que estas requieren cierta organizaciony
estructura, y con Representantes en las ciudades medianas o pequefias para que nos ayuden a promover los
objetivos de [uSUH en forma local.

Aquienes ya se han ofrecido para formar parte de esta iniciativa les pedimos un poco de paciencia porque
estamos dando los pasos formales necesarios para su implementacion. A quienes no lo han hecho todaviay
estan interesados los invitamos a comunicarse con nosotros a nuestra direccion de e-mail: info@lusuh.org.ar.
Nuevamente les agradecemos enormemente todo su apoyo, sin el cual luSUH no seria posible.@

Gabriel Lores Arnaiz | Tesorero luSUH

Lunes a viernes de 12:30 a 14:30hs
Montevideo 665 5° Of 510

Agenda

(1019) Buenos Aires luSUH en las plazas de Buenos Aires También les solicitamos a todos aquéllos que tengan
TEL 4371-1438 } . contactos con radios u otros medios periodisticos,

i fo@lusuh Continuando con nuestro programa “IuSUH va a los nos informen a info@lusuh.org.ar, a efectos de
E-MAIL info@lusuh.org.ar barrios", nuestra reunion mensual abierta se realizaré el gestionar la difusion de mensajes de prevencion del
PAGINA WEB www.lusuh.org.ar préximo sabado 7 de junio alas 10 hs. en el Parque Las SUH.

. .y . Heras (Av Coronel Diéz y Av Las Heras). Ademas de L |
Diagramacion: Sebastian Zawerucha N 105 Esperamos: -
g conversar sobre los proyectos e iniciativas Fie I.uSUH, Comisién Directiva ’}.\?‘y};}l}\ K

Inscripciones aprovecharemos la oportunidad para distribuir volantes de luSUH Asociacién Civil 4
Personeria Juridica (IGJ): 1756756 informativos. www.lusuh.org.ar@

CUIT: 30-70934041-3

Fecha de Constitucion: 04.06.2005
Inicio de Actividades AFIP: 01.08.2005
1IB CABA: 1165131-08
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Actividades Destacadas

PRIMERAS JORNADAS BAHIENSES DE SUH

El préximo 6 de Junio se llevaran acabo las Primeras Jornadas Bahienses de SUH, en el Salén Blanco del Palacio Municipal (Alsina 65, Bahia
Blanca) con acceso libre y gratuito. Las presentaciones durante la mafana (8:00-14:00 hs) estaran dirigidas especialmente a profesionales
de lasalud, mientras que a partir de las 14:00 hs seran de difusion y abiertas al publico en general. Estan organizadas por el Municipio, el
Colegio de Veterinarios y el Circulo Médico Veterinario del Sur, y serdn declaradas de Interés Municipal. Dichas jornadas cuentan con el
auspicio del Colegio de Médicos, la Sociedad Argentina de Pediatrfa, la Asociacion Médica de Bahia Blanca, y el Colegio de Bioguimicos,

entre otros.

Durante la jornada se distribuird una pequefia encuesta para evaluar el nivel de conocimiento de la enfermedad y las medidas de prevencion.

Organiza:

Div. Veterinaria y Zoonosis - Dto de Bromatologfa, Municip. de B. Blanca

Colegio Veterinarios Dto VII - Circulo Med. Veterinario del Sur.
Lugar:

Salén Blanco del Palacio Municipal; Alsina 65

Fecha:

06 de Junio de 2008.

Inscripcion:

Div. Vety Zoonosis, Belgrano 64 6 mismo dia de las Jornadas.

Programa de Actividades:

08.00 hs a 08.30 hs
ACREDITACION

08.30208.40 hs

Apertrura de las Jornadas. Dr. Guillermo Quevedo, Secretario de
Salud,

Municipalidad de Bahfa Blanca.

08.40 a2 09.10hs
SUH, atencién del paciente agudo. Dr. Roberto Buschiazzo (Htal
Penna).

09.10a09.30 hs

Mecanismos Fisiopatoldgicos del desarrollo del SUH. Estudios de
prevencion (vacunas).

Dra. Cristina Ibarra (CONICET;, luSUH Bs As).

09.30a 10.00 hs
SUH, seguimiento alejado. Dra Laura Alconcher (Htal Penna).

10.00a10.30 hs
BREAK

10.30a 11.00 hs
E.coliO157 H:7 yno O157 H7, situacion epidemioldgica.
Dra. Noralia Padola (Fac. Cs Vet. Tandil).
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11.00a11.30hs
Situacion y Control de VTEC en Bovinos. Uso de Probidticos.
Dra. Analia Echeverria (Fac. Cs Vet. Tandil).

11.30a11.50 hs

Aislamiento de E.coli Verocitotoxigénico en nifios con diarrea
aguda en Bahia Blanca.

Dra. Mariana Rivero (Fac. Cs Vet. Tandil).

11.50a12.10 hs
E.coli, identificacion y control en frigorificos.
Dr. Daniel Boero - Dra Nora Huici (Frigorffico Vifiuela, Bahia Blanca).

12.10a 14.00 hs
RECESO

14.00a 14.30 hs
SUH, resefa de la enfermedad (para publico en gral). Dra Laura
Alconcher.

14.30a15.00 hs
SUH, prevenciény tratamiento desde la Nutricién. Lic. en Nutricion
Jorge Audisio (Htal Penna).

15.00 a 19.00 hs

[uSUH, presentacion de la Asociacion. Sr. Carlos Seijo (Presidente
[uSUH Bs As).

Testimonio de padres; formacion Filial luSUH Bahia Blanca.@




Nota de Interés

Sindrome Urémico Hemolitico

Marta Rivas. Jefe del Servicio Fisiopatogenia. Instituto Nacional de Enfermedades Infecciosas

ANLIS “Dr. Carlos G. Malbran”

El sindrome urémico hemolitico (SUH) es una entidad clinicay
anatomopatoldgica caracterizada por presentacion aguda de dafio renal,
anemia hemolitica microangiopatica y trombocitopenia, que puede afectar
otros parénquimas como intestino, pancreas, corazon y sistema nervioso
central.

Esta enfermedad sindrémica puede presentar dos formas, una tipica de
etiologia infecciosa y de caracteristicas endemoepidémicas, que esta
precedida por un periodo prodrémico con diarrea, generalmente
sanguinolenta, y que puede presentar ademas fiebre, vomitos y dolor
abdominal. La forma atipica puede ser desencadenada por distintos cuadros
como neoplasias, hipertension arterial, rechazo de trasplante renal, uso de
anticonceptivos orales, drogas, post parto, etc.

En Argentina el SUH es endémico y se producen aproximadamente 400 a
500 casos nuevos por afo. La enfermedad constituye la primera causa de
insuficiencia renal aguda en la edad pediatrica y la sequnda de insuficiencia
renal crénica, y es responsable del 20% de los transplantes renales en nifios
y adolescentes. La tasa de notificacion en el 2006 fue de 13,9
casos/100.000 nifios menores de 5 afos. En el 2000, el Ministerio de Salud,
mediante la Resolucion N° 346/00, establecio la notificacion obligatoria al
Sistema Nacional de Vigilancia Epidemiolégica, con modalidad inmediata e
individualizada, y 24 Unidades Centinela para la vigilancia del SUH
funcionan en las Jurisdicciones con las tasas de incidencia mas elevadas.
Escherichia coli productor de toxina Shiga (STEC) es el principal agente
etiolégico del SUH post-entérico. E. coli 0157:H7 es el serotipo prevalente,
pero existen otros serotipos (026:H11; 0103:H2; 0111:NM; 0121:H19;
0145:NM, entre otros) asociados a enfermedad humana severa. Las toxinas
Shiga (Stx1, Stx2 y sus variantes), la proteina intimina, y la enterohemolisina
son los principales factores de virulencia.

Numerosos estudios realizados en diferentes paises, incluyendo a la
Argentina permitieron confirmar el rol del ganado vacuno como principal
reservorio de STEC. La principal via de transmision de STEC 0157 y no-0157
son los alimentos contaminados, como por ejemplo, carne picada, productos
carnicos crudos o insuficientemente cocidos, hamburguesas, embutidos
fermentados, morcilla, leche no pasteurizada, yogur, quesos, mayonesa,
papas, lechuga, brotes de soja y alfalfa, jugos de manzana no pasteurizados,
y agua, entre otros. Otras formas de transmision incluyen el contacto directo
del hombre con los animales, la contaminacion cruzada durante la
preparacion de alimentos, y la transmisién persona a persona por la ruta
fecal-oral.

Dada la alta tasa de SUH, la carencia de un tratamiento especifico, y la alta
morbilidad, la prevencion primaria de las infecciones por STEC es
fundamental para disminuir su impacto sanitario.
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Las medidas preventivas para controlar la transmision de la infeccion son:

a) Asegurar practicas de higiene durante la faena del ganado.

b) Aplicar controles en los puntos criticos de la elaboracién
de alimentos.

c) Asegurar una correcta y homogénea coccion de la carne.

La bacteria se destruye a 70°C.

d) Tener especial cuidado en la coccién de la carne picada,
ya que generalmente se cocina bien la parte superficial, pero no en
el interior, permaneciendo la bacteria viable.

e) Utilizar distintos utensilios de cocina para cortar la carne cruda y
para trozarla antes de ser ingerida.

f) Evitar el contacto de las carnes crudas con otros alimentos.

g) Controlar el uso de leche y derivados lacteos correctamente
pasteurizados y conservar la cadena de frio.

h) No consumir jugos de frutas no pasteurizados.

i) Lavar cuidadosamente las frutas y verduras.

j) Asegurar la correcta higiene de las manos. Deben lavarse siempre
con agua y jabon antes de preparar los alimentos y después de
manipular carne cruda.

k) Lavar las manos con agua y jabdn luego de ir al bafio.

1) Evitar el hacinamiento en comunidades cerradas (jardines
maternales, jardines de infantes, escuelas, carceles, etc.).

m) No asistir a instituciones de cuidado diario aquellas personas con
diagndstico bacterioldgico positivo de STEC hasta no tener 2
coprocultivos negativos en un lapso de 72 h.

n) Evitar el uso de antimicrobianos y antidiarreicos, considerados
factores de riesgo en la evolucion de diarrea a SUH.

0) Educar a médicos, microbiélogos, personal de plantas elaboradoras
de alimentos y restaurantes, de jardines maternales, de infantes y
geriatricos y la comunidad en general sobre los riesgos que implica
la infeccion por STEC.

p) Consumir agua potable y ante cualquier duda hervirla.

q) Utilizar aguas recreacionales habilitadas.

La implementacion de estrategias de prevencion y control de impacto en
Salud Publica son fundamentales para disminuir la morbi-mortalidad
asociada al SUH. Por lo tanto, son necesarios Programas de Educacion para
la Salud sostenidos, destinados a la comunidad en general, alertando sobre
los riesgos de este patdgeno, sus vias de transmision y las estrategias de
prevencion que deben aplicarse.@

ARTICULO PUBLICADO EN EL BOLETIN DE LA ASOCIACION ARGENTINA DE
MICROBIOLOGIA (AAM) N°178 (DICIEMBRE 2007)



Iniciativas importantes

CIOBA

El proyecto de luSUH titulado " Prevencién del Sindrome Urémico Hemolitico en nifios que concurren a la escuela de nivel inicial" ha sido
financiado por el Ministerio de Desarrollo Social del Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires.

Este proyecto tendra como destinatario a los maestros de 34 jardines de infantes de zonas carenciadas que forman parte del Programa de Grupos
Comunitarios también financiado por Ministerio de Desarrollo Social. El proyecto anual prevé la inclusion de manipuladores de alimentos de dichos
jardines de infantes asi como los padres de nifios que alli concurren.

El objetivo es que los docentes conozcan las caracteristicas del desarrollo del SUH, vias de transmision y mecanismos de prevencion para que
sean aplicadas en dichos jardines, considerando que ésta es la poblacion de mayor riesgo. Ademas, podran transmitirlos a los padres y contribuir a
que los propios nifios incorporen los conceptos necesarios para la prevencion del SUH.@)

Cristina Ibarra | Secretaria de luSUH

i 1° Anuncio del VTEC 2009!

El 7° International Symposium on Shiga Toxin (Verocytotoxin) Producing Escherichia coli Infections (VTEC 2009) se realizard en mayo del afio
proximo por primera vez en un pais de Latinoamérica habiéndose elegido Buenos Aires como sede del mismo. Los motivos que han llevado a esta
decision internacional son varios: 1) Por reconocimiento al Dr. Carlos Gianantonio, pediatra argentino que aplicé el tratamiento de didlisis peritoneal a
nifios con SUH y logréd reducir drasticamente los indices de mortalidad, 2) Porque Argentina es el pais con mayor incidencia de SUH en nifios en el
mundo y de ahi suimportancia para la Salud Publica Nacional, 3) Por reconocimiento a la trayectoria de los diversos grupos cientificos nacionales que
trabajan desde hace varios afios en este tema.

El objetivo del VTEC 2009 es reunir a los mas importantes especialistas involucrados en los aspectos basicos, epidemioldgicos y clinicos de las
infecciones asociadas a Escherichia coli productor de toxina Shiga (STEC) para intercambiar los Gltimos conocimientos referidos a la epidemiologia,
reservorios, vias de transmision, patogénesis, tratamiento, control de la infeccion, incidencia de las enfermedades asociadas a STEC y suimpacto en
Salud Pubica.

La realizacion de este evento en nuestro pais facilitara la participacion de grupos cientificos de paises limitrofes que aportaran un mayor
conocimiento sobre las infecciones por VTEC en la regién.

Marina Palermo | Coordinadora de Boletin

Préximamente comenzaran los Talleres para Padres

La filial Tandil de luSUH contintia programando las actividades para este afio.

Para junio se espera poder comenzar con los talleres que organizara la Comision de Padres, que ahora cuenta con mas integrantes, que se
acercaron a partir de la realizacién de las Jornadas de Actualizacion realizadas en el mes de diciembre del afio pasado.

Por su parte, y para no desviarnos de los objetivos primordiales de la Asociacion que tienen que ver con la difusion de las medidas de prevenciony
la concientizacion en los distintos sectores de la poblacion, también se analiza la posibilidad de realizar charlas en los colegios, como lo realizado el
afio préximo pasado.

Por dltimo integrantes de nuestra filial asistiran a las Jornadas que se realizaran préximamente en Bahia Blanca y a su regreso, estaremos
realizando un nuevo encuentro para que nos transmitan ideas y proyectos que se hayan surgido en dicha reunién.@

Lorena Medina | LUSUH Filial Tandlil
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Mejor prevenir e informar

Nota a Mariela Fon
tana, coordi o)
inadora de la Comision de Padres de LuSUH, publicado en la R
, en la Revista Tercer Sector

ano 2 ° 1
008, N° 65, pag 58. (www.tercersector.org.ar)

SALUD

Sindrome Urémico Hemolitico

Mejor prevenir

Un grupo de padres se unieron para impulsar la creacion de un programa sanitario
educativo oficial y brindarse contencién mutua. Sus hijos sufrieron una enfermedad
provocada por una bacteria que puede estar en |a carne mal cocida.

Tewto Gabriela Magglotti

L\ B tenia idea de lo que me estaban
hablanda”, desliza Mariela Fontana
refiriéndose al momento €n que los
médicos le comunicaren la enfermedad
de su hija de apenas 2 afios. FI 31 de di-
ciembre de 2000, Micaela presentaba
diarrea sanguinolenta, palidez y ficbre.
Luego de sucesivas idasy
vuchtas al hospital, debido
2 1a falta de diagndstico ré-
pido y certeso logré dejar-
la internada. "Si mo se me
hubiera ocurrido Hevarla
nuevamente, porque la vefa
mitey pilida, renia convulsio-
nes en casa’s explica la ma-
dre, evocando un tono de
indignacion como st estu-
viera seviviendo el mo-
mento en que s¢ enterd
que su hija sufria del Sin-
drome Urémico Hemoliri-
co. Micaela hoy tiene 9
afios, se realiza controles
anuales y lleva adelante una dieta baja
en proteinas, para resguardar el funcio-

sangre por medio de las paredes intesti-
nales. Una vez alli alcanza {os rifiones, el
corazén o el cerebro. Hasta el momento,
la dinica posibilidad de hacerle frente es
la prevenci6n ¥ el diagndstico precor. La

primera implica comer la carne bien co-
cida, ingerir agua pouable, leches y jugos

pasteurizados, mantenct la higiene nece-
saria durante la manipulacién de alimen-
namiento de sus rifloncs. Mariela, coor- 108 (especialmente la carne) y no cortar
las cadenas de frio.

La poca difusion de la enfermedad y la

dina la comision de padres de la asocia-
cidn Lucha conrra ¢l Sindrome Urémico
Hemolftico (Lusub), que desde hace dos
afios brinda contencion para los afecta-
dos y sus familias.

A GComo CONECTARSE

La bacteria Escherichia cali enterabe- » Asoclacién de Lucha contra
marrdgica es 12 responsable de provocar :‘3_?2“?4’03'3“9 Urémico Hemolitico
la en_fermcdlad‘ !a cual puede derivar en www:-'usuh.arg‘ar

una insuficiencia renal aguda. La bacte- info @lusuh.org.ar

sia produce la toxina shiga, que llega 2 la

BB | TERCERSECTOR

escasa informacion en general, constitu-
yen las razones que motivaron la crea-
cion de la asociacién. Los padres recla-
man que el Estado realice una campana
seria de prevencion y difusion, que cree
un programa sanirario educativo guber-
namental y que lleve adelante un fuerte
control sobre las cadenas de
frio, La asociacién también
necesita un lugar pard fun-
cionar —ya que cada vez les
cuesta mds seguir en activi-
dad-y que el Gobierno les
otorgue una certificacion
para poder dicrar cursos 5o
bre manipulacion deali-

mentos.

Desde el 2000, el SUH
se convistié en una enfer-
medad de notificacion obli-
gavoria. Es que la Argentina
presenta ¢l mayor nimero
de afectados por este sin-
drome en todo el mundo.
Las estadfsticas registran entre 300 y 400
casos nuevos por afio.

“La comision de padres e miy fuerte,
gratifica el poder ayudar @ otres gue 5
acercan  los talleres vivenciales con los
mismos temores’s agrega. Alli s¢ brinda
contencion a los familiares, comparten
experiencias que ayudan a sobrellevar el
sentimiento de culpa, 12 sobreproteecion,
los cambios de hdbitos ¥ Jos conflictos
que sc presentan a nivel familiar después
de haber tomado contacto con la enfer-

medad.®»
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