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Invitamos a todos los familiares, amigos, vecinos, colaboradores a disfrutar de este Festival, a
un ano de haberse descubierto la Placa conmemorativa del Dr Gianantonio en la Plaza
homonima. jLa salud de Nuestros Chicos necesita de nuestra activa participacion!
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Ultimo momento (IWSUH

Gacetillas

Distincion al Club Premier

EI24/10/12 el Banco Credicoop filial caballito distinguio a el club Premier, emprendimiento social y cultural Estacién de los Deseos, y a LUSUH por
lalabor desarrollada, premiando a cada institucién con una suma de $6000, en la felizoportunidad el presidente de la asociacién entrego a la filial
del Credicoop un diploma de agradecimiento .

Media sancion al Dia Nacional de lucha contra el SUH

En el mes de noviembre con el auspicio de la Senadora Sonia Escudero se le dio media sancion en la cdmara del senado al proyecto de ley para
declarar el 19/8 como Dia Nacional de lucha contra el SUH, esperemos en el 2013 verlo hecho realidad

Proyecto PICTO-CIN

Durante los meses de Noviembre y diciembre LUSUH comenzé a desarrollar la parte educativa en el partido de Quilmes del proyecto PICTO-CIN,
capacitando en total a mas de doscientas docentes y entregando 8 cajas didacticas.

Cifras deincidencia del SUH

En el mes de Diciembre LUSUH mantuvo una reunion con autoridades de la defensoria del Pueblo de la Ciudad de Buenos Aires (Dr. Nicolini a
cargo del drea de salud) a raiz de una presentacion que se realizo en relacién a las cifras de incidencia del SUH que desde el 2007 al 2011 se han
triplicado (publicadas en internet por la Agencia Gubernamental de Control ) y se incrementan aun méas en el 2012, sin que los organismos
competentes hayan desarrollado un plan de trabajo para enfrentar dicha contingencia

Noticia de ULTIMO MOMENTO

Vemos muy auspiciosa la formacion de una mesa multidisciplinaria de trabajo sobre situacion en Sindrome Urémico Hemolitico,
ala cual LUSUH hasido invitada a concurrir conjuntamente con el Ministerio de Salud (epidemiologia y zoonosis), Instituto
Malbran, INALy SENASA, donde se comenzd a trabajar en la evaluacion de riesgos en la cadena de la carne y puntos de control,
también se planted la necesidad de elaborar campanas de difusion y materiales de prevencién, de manera unificaday sostenida.

Por parte de LUSUH concurrié el Med. Vet Marcelo DaRocha, quien expuso los costos econdmicos anuales que derivan de los 400
casos nuevos de SUH. Este valor se eleva a $50.000.000 afrontados mayoritariamente por el sistema de salud publicay las familias
delos afectados.
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Informacion importante
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Semanade la Prevencion contra
el Sindrome Urémico Hemolitico (S.U.H)

Seinstutuyd en la Legislatura de la Ciudad de Buenos Aires la " Semana de la Prevencién contra el Sindrome Urémico Hemolitico
(S.U.H)". A continuacién el texto de la Ley N°4576:

Poder Legislativo
Ley

Legislatura de la Ciudad de Buenos Aires

LEY N.°4576

Buenos Aires, 13 de juniode 2013

La Legislatura de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires sanciona con fuerza de Ley

Art. 1°.- InstitUyese la segunda semana del mes de agosto de cada afio como "Semana de la Prevencion contra el Sindrome Urémico

Hemolitico (S.U.H)".

Art. 2°.- El Poder Ejecutivo, durante esa semana, difundira informacion y programara actividades respecto de la prevencion y tratamiento

de estaenfermedad.

Art. 3°.- Comuniquese, etc. Ritondo - Pérez

DECRETO N.°278/13
Buenos Aires, 10 de juliode 2013

En uso de las facultades conferidas por el articulo
102 de la Constitucion de la Ciudad Autdbnoma de
Buenos Aires, promulgase la Ley N° 4.576,
sancionada por la Legislatura de la Ciudad
Auténoma de Buenos Aires con fecha 13 de Junio
de2013.

Dése al Registro; publiquese en el Boletin Oficial de
la Ciudad de Buenos Aires; girese copia a la
Secretarfa Parlamentaria del citado Cuerpo por
intermedio de la Direccion General de Asuntos
Legislativos, y para su conocimiento y demas
efectos, remitase al Ministerio de Salud.

El presente Decreto es refrendado por la sefora
Ministra de Saludy el sefior Jefe de Gabinete de
Ministros. MACRI - Reybaud - Rodriguez Larreta
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Poder Legislativo
Ley

Legislatura de la Ciudad de Buenos Aires

LEY H.* 4576
Buanos Alres, 13 da junio de 2013

La Legislatura de la Ciudad Autonoma de Buenos Aires
sanciona con fuerza de

Ley

Articula 17.- InsStiyess la sepunda semana del mes de agosto de cada afio como
“Semana da la Prevencdn contra o Sindrome Urimico Hemolitico {S.UH)

Art 2°.- El Peder Ejecutive, durants 848 samana, déundird informacian y programara
actividades respacho de la prevencion y ratamienio de esta anfermedad.

Al ¥ - Comuniguass, slc. RRondo - Pémez

DECRETO M. 27813
Buenos Alres, 10 de julio de 2013

Em uso de |as facultsdes confandas por &l articula 102 de ls Consttucian da la Cudad
Auldnoma de Buenos Adnes, promdlgase la Ley N* 4576 sancionada por la
Leg=iara de b Cudad Autdnoma de Buenos Aes con fecha 13 de Junio de 2013,
D aal H.pgislrn: publiquess an el Balatin Oficial de la Cludad de Bugnos Nr\m,':girwq
copia a la Secretaria Padamentaria del citado Cusrpo por intenmedio de L Direocidn
Genaral de Asuntcs Legislativos, y para su conocimiento y demds afecios, remitasae al
Ministana de Salud.

El presenta Decreta es rafrendado por ka sefiora Ministra de Salud v el sefor Jele de
Gabinete de Minstros. MAGRI - Reybaud - Redriguez Larmeta



Testimonios (IWSUH

Los padres y sus temores por la alimentacién
despues del alta

Bien se sabe que no existe manual que ensefe a uno a ser padre, se va aprendiendo con la marchay cada vez que pensamos que estamos a
punto de recibirnos siempre hay una prueba mas que tenemos que superar.

Una de esas pruebas que se nos presento, asi, de repente, fue enterarnos de que Flopy tenia SUH.

Aprendimos que los dias cuando un hijo duerme en una cama de terapia intensiva son eternos. Vivimos una eternidad con altas y bajas
gue nos duré un mes de internacién, un mes de terapia, un mes de didlisis peritoneal, extracciones de sangre diarias, operaciones,
transfusiones, médicos pesimistas, enfermeros con un amor que superaban el volumen de sus cuerpos, nuestra fe, nuestros miedos y la
absoluta conviccion de que de ese lugar nos las llevabamos a casa viva.

Luego de atravesar la eternidad que nos propuso el destino, nos la llevamos a casa. Flopy dormia en su cama, en su casa, nuestra casa. Una
casa que carece de médicos, una habitacion que esta ayuna de timbres para llamar a la enfermera de piso. Flopy ya estaba en casa, con su
familiay alli renacieron los miedos.

Le dan de alta con una dieta hiposédica con restriccion proteica. Esto es: no alimentos en conserva y nunca agregarle sal a las comidas,
ademas de racionar los alimentos para que no supere la cantidad de proteinas que podia consumir por dia.

La pregunta que nos presentd otro examen a superar en la carrera de ser padres fue: ; Qué le hacemos de comer?, y seguia la lista: i como
calcular los puntos de proteinas?, ; Cémo distribuirlos en el dia si no se puede pasar de 25 puntos?, ; Cémo hacer para que no se quede
con hambre?, ; Qué inventamos para que no sienta que sigue enferma?

Tuvimos la suerte de recibir un listado de referencia donde nos decia
cuantos puntos tienen por cantidad de gramos del alimento en
cuestion.

Al principio fue dificil, Flopy comié durante mucho tiempo 80
gramos de carne con puré al mediodia y fideos por las noches.

Los miedos seguian latentes, le cortdbamos la carne antes de que la
comiera para verificar que estuviese bien cocida.

Con el tiempo compramos una balanza para controlar mejor la
cantidad de proteinas y comenzamos a elaborar sus alimentos:
Galletitas con dulce de membrillo, patitas de pollo con vegetales
procesados, milanesas de carne y de pollo (todas de 80 gramos),
albondigas de pollo y vegetales, empanadas de verduras, pizzas
caseras individuales y la lista sigue amplidandose cada dia.

Ya pasaron 4 anos desde ese mes de Abril que se nos hizo eterno.
Hoy estamos mas relajados con respecto a la comida y nos podemos
dar el lujo de preocuparnos por otras cuestiones mas relacionadas a
la vida de una nifia de 11 afos, como corresponde, por otro lado, a
quienes seguimos en esta carrera de ser padre.

por Valeria y Pablo, papas de Flopy
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