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Editorial

Estamos de cara a cumplir en el 2015 nuestros primeros 10 anos de existencia, el camino
recorrido nos muestra todas las dificultades que superamos , los logros alcanzados, pero todavia
hay SUH en Argentina, todavia hay familias que lloran a pequenos que ya no estan, y otras llevan
los miedos de las secuelas, casi como la imagen de una guerra, hay muertos, hay heridos, hay un
sabor amargo... Que muchas veces choca con la visién minimizadora de algunos funcionarios
que tendrian que enfrentarse més cara a cara con los ojos de las familias que padecen esta cruel
enfermedad para tomar una humana dimensién de la problemética que no solo pasa por las
cifras informadas, sino por implantar una importante politica de Estado que asegure como
Derecho Humano ala Inocuidad Alimentaria.

Nuestra ONG no es un mero grupo de voluntarismo sino una unién de voluntades que auna el
trabajo denodado de Investigadores, profesionales de la Salud Publica, y padres que no se rinden,
no somos una estructura solo de protesta, queremos y trabajamos para ser parte de la solucion
del problema.

El 2014 al conmemorarse el primer Dia Nacional de Lucha contra el SUH, comenzamos una etapa
nueva donde pudimos lograr que el Estado reconociera la existencia del SUH que hace 10 afios
atras era solo un pequefo recuadrito de informacién en los diarios de vez en cuando. ..

Cuando brindemos por el 2015, renovemos nuestro compromiso de hacer nuestra utopia, una
Argentina sin SUH, una realidad.

» MUCHAS -+
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ACTIVIDADES

Presencia de LUSUH en 2014

» Dia nacional de Lucha contra el SUH: fuimos parte de la organizacion de una
Importante Jornada interdisciplinaria en la SAP, que conté con la participacion
de importantisimos disertantes, con una convocatoria de mas de 200 inscriptos
al Dr. Carlos Gianantonio.(19/8)

ler Festival
» Participamos en la organizacion de Jornadas en las facultades de: Ciencias VHemneindd e ol Dr. & ldiaioe
Veterinarias (20/8) , Agronomia (2/10) y Ciencias Exactas(10/9) de la UBA.

» Participamos de la primera Jornada de sensibilizacion sobre SUH en la Ciudad de
Neuquén (26-27/8) con la participacion de mas de doscientas personas del
ambito estatal y privado (docentes, enfermeras, instituciones grupo Scout,
Ejercito Argentino, comerciantes).

» El 31/8 organizamos el 3° Festival “Homenaje al Dr Gianantonio”, en la Plaza de
los Nifios, Ciudad de Buenos Aires, que reunié a vecinos, familiares y amigos en
una hermosa tarde a pura musicay solidaridad.

» El 16/9 fuimos invitados por el Dr. Jaime LAZOVSKI, Subs. de Relaciones
Sanitarias e Investigacién del Ministerio de Salud de La Nacion, junto a diversos
actores relacionados con las infecciones por STEC y SUH (Médicos,
microbidlogos, epidemidlogos, veterinarios, investigadores), a una reunién en
relacion alos datos reportados en el Boletin

» Participamos de la conformacién del grupo STEC Argentina (26/9), que relne a investigadores, y ONG (APRESUH-LUSUH), como
lugar de generacion de ideas y ambito de discusion, en la Facultad de Ciencias Veterinarias de Tandil (UNICEN).

» Fuimos convocados por radios y TV para hablar de la problematica del SUH en relacién a las cifras de enfermos publicadas por el
Ministerio de Salud de la Nacion (septiembre).

» Participamos del 3° congreso de alimentacién segura y saludable organizado por la Agencia Santafecina de Seguridad alimentaria
(ASSAL), con el tema Importancia de la educacién al consumidor de alimentos para la prevencion del complejo SUH-ETA .(31/10)

» Participamos en notas periodisticas relacionadas con el SUH (Noticiero canal 9) y en relacion a la higiene de los alimentos (América
noticias) durante el mes de octubre.

» Desde el mes de noviembre al mes de marzo nuestro triptico es la espina vertebral de la campafna de prevencion iniciada en el canal 9
de Mendoza (Televida) en conjunto con la fundacion “De todo corazén”, que involucra también radio y medios escritos.

» Desde el mes de julio al mes de octubre tuvimos un espacio para dar charlas de prevencion en la feria Buenos Aires Market
(auspiciado por el GCBA), evento de realizacion mensual que convoca a un nutrido publico que participd con entusiasmo de esta
iniciativa.

Proyectos:

» La Senadora Fellner (Prov. Jujuy) ha tomado e impulsa el proyecto creado por LUSUH que determinarfa que todas las heladeras
nuevas deberian llevar una calcomania en su frente que indique la correcta disposicion de los alimentos en su interior a fin de evitar
la contaminacion cruzada, esta informacion debera también figurar en el manual de uso.

» La Defensoria del Pueblo de la Nacion ha recibido y apoya lo propuesto por LUSUH, para que en los programas culinarios de TV, se
realice en camara el correcto lavado de manos previo a la preparacion de alimentos como asi también respetar las correctas formas
manipulacion higiénica de los mismos.
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INFORMACION

Convenio con La Defensoria del Pueblo de la Nacion (|USUH

Convenio de Colaboracion

La Defensoria del Pueblo de la Nacién a través de la Dra. del Cerro nos ha propuesto un convenio de colaboracién, modelo del cual se
transcribe a continuacion.

Significa un gran logro para nuestra Asociacién, ya que abre la posibilidad de trabajar con el tema del SUH desde una expectativa
diferente, como asi también reconoce en nuestra ONG un papel importante en la tarea de prevencion.

Modelo propuesto

Entre el Secretario General del Defensor del Pueblo de la Nacién, Cont. Carlos HAQUIM, con domicilio en la calle Suipacha 365,
dela ciudad auténoma de Buenos Aires, en adelante LA INSTITUCION y el Presidente de la ,
, con domicilioen la calle , delaciudad
auténoma de Buenos Aires, en adelante la , acuerdan suscribir el presente convenio
marco con el propésito de establecer canales de colaboracion, realizar acciones y brindar asistencia reciproca, como asf
desarrollar aquellas actividades que resulten menester, en orden a la competencia y actividades propias de las partes, todo ello
afin de garantizar el respeto y la promocién de los derechos de las personas que padecen las denominadas enfermedades poco
frecuentes, difundir sus derechos, concientizando a la poblacién involucrada. En tal sentido las partes convienen las siguientes
clausulas:

PRIMERA: El presente convenio tiene por objeto establecer canales de cooperacién, como asi desarrollar actividades conjuntas
de interés comun, vinculados con la promocién de iniciativas para la participacion y la educacion ciudadana en materia de
derecho alasalud, en orden a garantizar, desarrollary proteger, en especial, los derechos humanos a la vida y la salud, tutelados
por la Constitucién Nacional y demas normas concordantes.

SEGUNDA: Las partes podran impulsar proyectos o programas de accién, que elaboraran conjuntamente, por iniciativa de
ambas o de una de ellas, con aceptacion de ambas.

TERCERA: Las partes acordaran, de acuerdo con los objetivos del presente convenio, las acciones a desarrollar -si fuere
necesario- a través de PROTOCOLOS ADICIONALES de este convenio marco. En cada Protocolo especifico se fijaran los temas,
las tareas a desarrollar, términos y modalidades, procedimientos de ejecucion y coordinacion y demas condiciones. También se
determinard en cada proyecto cudles seran los recursos humanos y materiales a aportar por cada parte, asi como las
responsabilidades exclusivas de cada una de las Instituciones firmantes.

CUARTA: Los estudios, proyectos, programas y demas documentos que se desarrollen en el marco del presente convenio seran
propiedad comun de LA INSTITUCION , con expresa indicacion que
fueron elaborados en ese marco. En caso de publicacién, cita, difusion, presentacién en eventos, deberd mencionarse que los
mismos fueron elaborados en el marco de este convenio. Los productos parciales, s6lo podran utilizarse previo consentimiento
delaotra parte.

QUINTA: Todas las obligaciones asumidas en este convenio son a titulo gratuito, basadas en el espiritu de colaboracién que
trige la relacién entre ambas partes, teniendo en cuenta la finalidad sanitaria y el interés social del compromiso asumido.

SEXTA: Las partes dejan expresa constancia que este Acuerdo no limita las competencias atribuidas por la Constitucion
Nacional y la legislacién vigente.

SEPTIMA: El presente convenio entrard en vigor en el momento de su firmay tendra una vigencia de TRES (3) afios.

OCTAVA: Cualquiera de las partes podra rescindir el presente convenio de manera unilateral, en cualquier momento y sin
expresion de causa, con la sola obligacién de notificarlo a la contraparte con una antelacién no menor a los treinta (30) dias
corridos.

En prueba de conformidad se firman dos ejemplares de igual tenor y a un solo efecto, en la ciudad auténoma de Buenos Aires,
alos dias del mes de de2014.
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Situacion del SUH en Argentina (lUSUH

Novedades Epidemioldgicas

Durante este ano, el Boletin Integrado de Vigilancia N° 223, incluyé un reporte especifico sobre la situacion del SUH en nuestro pafs,
elaborado por Julidn Antman, Laura Geffner, Luis Panciola, y Marta Rivas. Hace tiempo que venimos planteando (junto con los
especialistas en epidemiologfa del SUH) la necesidad de separar las estadisticas del SUH respecto a las diarreas bacterianas, por considerar
que el SUH requiere una tarea de prevencién especifica. Mas alla de la controversia generada por el uso oficial de algunos de estos datos
como propaganda del Ministerio de Salud, difundiendo un significativo descenso en los casos de SUH en distintos programas radiales,
que no fue tal, consideramos positivo dicho reporte especifico e insistimos en que deberia mantenerse en todos los Boletines de
Vigilancia emitidos por el Ministerio.

A continuacion comentamos parte de la informacion que consideramos interesante compartir. Uno es el mapa de tasas de casos de SUH,
en nuestro pais con el detalle por provincia, donde pueden observarse las variaciones que ocurrieron en algunas provincias durante los
ultimos 4 anos. Particularmente Neuquen, Rio Negro y Santa Cruz muestran un ligero descenso que esperamos sea consecuencia de
mejoras en las campanfas de prevencion y se mantenga estable durante los proximos afnos. Contrariamente, preocupa particularmente
Salta, Santiago del estero, Entre Rios, Misiones, que registran un incremento en la notificacioén de casos. Esto puede ser consecuencia de
unaaumento real de caso, de las mejoras en el trabajo de recabar datos, o una suma d ambos factores.

Mapa 1, 2, 3 y 4. Tasas de SUH en menores de 5 afios por 100.000 habitantes segun provincia. 2010-2013.

2010 2011
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Situacion del SUH en Argentina “USUH

También adjuntamos un mapa conceptual en donde pueden observarse las principales fuentes de contaminacion con bacterias E. coli

productoras de toxina Shiga (STEC), que definen las vias de transmision de dicha enfermedad y ponen la atencién en los puntos de
intervencion para la prevencion

Grafico 7. Mapa conceptual que ilustra las relaciones entre los factores probados y postulados involucrados en
la transmision de STEC.

Transmitan STEC qua
contaminalinfacta

" il ™

Fuente: Adaptado de Gareia, A, |.G. Fox, y T.E. Besser, Zoonotic enterohemorrhagic Escherichia coli: A One Health
perspective. ILAR journal / National Research Council, Institute of Laboratory Animal Resources, 2010, 31: p. 221-32.

Por ultimo, en dicho apartado se reporta el reciente hallazgo en nuestro pais de una frecuencia muy alta de cepas STEC hipervirulentas,
clasificadas como tales por estar asociadas a enfermedad humana severa en un alto porcentaje de casos. Es muy importante tener este
hecho en cuenta y prestar especial atencién a su evolucion. En este sentido, informacion no-oficial de grupos que trabajan en salud han
comentado con preocupacion la alta incidencia de casos de SUH muy graves durante este afno. Algunos de estos casos han sido de
difusion publica, lamentablemente, por haber concluido con la muerte de los nifios afectados.

El reporte completo puede ser consultado en el sitio web: (www.msal.gov.ar/index.php/home/boletin-integrado-de-vigilancia, N°223, pag 92, 2014
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Por milLuz

Es muy dificil transmitir en palabras lo que siento en este momento. La muerte de un hijo no tiene nombre. El dolor en el pecho, la presion
constante que lacera el corazédn, el nudo en el estémago. Creo que solo alguien que pasoé por lo mismo lo va a entender.

"Luz sofaba con ser una princesa. .. lamentablemente hoy es un angel”, con esa frase decidi iniciar esta campana de prevencion contra el SUH. Luz
era mihija, una dulce nena que vivia con alegria cada minuto. Para ella la vida era un musical, todo lo expresaba cantando. Con su corta edad fue una
nena muy feliz. Era alegre, sociable, muy carifosa y como la describian sus maestros: “esa nena tiene algo especial” . Por eso el dia que murié fue un
baldazo de agua helada para todos la que la conocian. Nadie lo pudo creer. Con el padre seguimos sin caer. Hay cosas que no tienen explicacion.

Luz tenia 4 afos y 8 meses cuando contrajo SUH y en menos de una semana se murié. Nunca se supo codmo se contagio pero si se sabe que no
fue por alguin alimento que comié. Aparentemente el contagio no fue en mi casa. Pudo haber sido algo que tocé en la calle o enla plaza. Nunca
se va a saber. Esa impotencia me mata. Me da bronca saber que la nena se enfermé por algo que se pudo haber prevenido en el momento de
faenar unavaca. ; Por qué el ganado que se exporta no tiene la bacteriay algunas de las vacas que estan acéssi? ¢ Por qué no hay mayor control de
bromatologia? ; Por qué los grandes supermercados o cadenas de carniceria no toman los recaudos posibles de higiene para prevenir esto? ; Por
qué no respetan las cadenas de frio? ; Por qué hay gente que no se da cuenta la importancia de lavarse las manos luego de ir al bafio o de tocar
carne, o de cambiar un panal? ;Por qué?, ; por qué?, ; por qué? Hay tantas preguntas mezcladas con impotencia, bronca, dolor..... ¢ Por qué por
culpa de alguien mi hija se murié? La responsabilidad también la siento propia porque ella estaba conmigo cuando se contagid. Sé que no es
sano echar culpas pero también responsabilizo a su pediatra que ante tanta diarrea le diagnosticé una laringitis y le dio un antibiético. Tanta
bronca junta hace que dia a dia me vaya replanteando muchas cosas, pero lamentablemente esa carga negativa no suma para seguir. Intento
transformar mi dolor en algo positivo, por eso tomé la decision de empezar esta campana. Qué mejor manera que hacer un afiche casero con la
cara de mihermosa hija aconsejando a los padres que se informen sobre el SUH.

Mi objetivo ya arranco, voy por un buen camino. Nada va a hacer que me alivie el dolor. Nada ni nadie va a devolverme a mi hija. Pero quiero
evitar que algun padre pase por lo mismo que nosotros. Opté por llorar de pie pero mientras tanto informar para prevenir. Soy totalmente
agnostica pero creo que Luz me guia desde el cielo, como un bello dngel que me indica cémo seguir en este camino de piedras y espinas. Sé que
alguin dia nos vamos a reencontrar. Mientras tanto suefio con ese abrazo.

ChabiMedina

Qoriaba con ser una princesa.....
\.....Lamentablemente hoy es un dngel

El SUH es una enfermedad muy cruel que
afecta a los ninos.

Conocé los sintomas y la enfermedad.
No te dejes enganar por la desinformacié

Informarse es prevenir. hacelo por tu hijo

Ei "En memoria de Luz Dugo Medina“
https://www.facebook.com/enmemoriadeluzdugomedina

Y en estas Paginas Web:
http://www.lusuh.org.ar - http://www.apresuh.org
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