Calendario del compromiso

con la comunidad

PARA AYUDAR
ESTASEMANA

Asociacion Civil Los Luceros
Responsable: Nicolas Slemenson
Ubicacion: Benavidez (Tigre), Bs. As.
Teléfono: (03327) 472506

Email: loslucerosargentina@hotmail.com.ar
FB: Los Luceros Asociacion Civil

Cantidad de beneficiarios: 200

Actividades que realizan: centro educativo con
un comedor comunitario y un jardin maternal
que desde hace mas de 20 afios trabaja en el ba-
rrio de Benavidez acercando alas familias educa-

sicales.

CONTACTO
calendario@clarin.com

cién, salud y oportunidades.

Necesidades: aportes econdmicos, voluntarios,
materiales de construccidn, ttiles escolares,
herramientas paralahuerta, instrumentos mu-

Encontra mas organizaciones paraayudaren:
www.quieroayudar.org

ABORDAJE INTEGRAL

Compromiso con la salud

Hoy es el Dia Internacional de las Enfermedades Poco Frecuentes, llamadas asi por
su baja incidencia en la poblacién. En nuestro pais, Fundacion SPINE trabaja para
mejorar la calidad de vida de quienes las padecen y de sus familias.

Como cada tltimo dia de fe-
brero, hoy se observa el Dia
Internacional de las Enferme-
dades Raras o Poco Frecuentes
(EPOF), llamadas asi por su
bajaincidencia la poblacion.
Segun la Organizacién Mun-
dial de la Salud, sin embargo,
existen cerca de 8.000 enfer-
medadesdeestetipo,porloque
elnimerototal de afectadosen
elmundo superalos 300 millo-
nes.EnlaArgentina, porsupar-
te, existen masde tresmillones
de personas que las padecen, el
equivalente alapoblaciondela
provinciade SantaFe.

“Se trata de patologias poco
conocidas, que se diagnostican
tarde (hastal5 afnos de demo-
ra) o que incluso no llegan a
diagnosticarse. Son de origen
genético y muchas de ellas
producen discapacidad fisica
e intelectual. No tienen cura,
ysoélo el 5% tiene tratamiento,
por lo que constituyen un gran
desafio para la salud publica
mundial”, explican desde la
Fundacion SPINE, unaorgani-
zacionsin fines de lucro creada
en2005paramejorarlacalidad
devidadequieneslaspadeceny
de susfamilias.

Formada por un equipo de
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Viajesterapéuticos. Voluntariosy pacientes en plenasalidarecreativa

organizada por Fundacién SPINE.

profesionales de la salud, la
ONG trabaja en la investiga-
ciony el tratamiento de estas
patologias en nuestro pais a
partir de un abordaje terapéu-
ticobasado en el sistema socio-
psico-inmuno-neuro-endocri-
noldgico. Con este enfoque,
que propone una miradainte-
gradoradel pacienteyde suen-
torno,brindaatencion médica,
terapias de rehabilitacién, y
desarrolla actividades de do-
cencia, capacitaciénydifusion.

“Estamos trabajando en un
nuevo proyecto, RDCom (Rare

Diseases Community), unapla-
taforma gratuita para pacien-
tesyprofesionales que conecta
atodoslos actores vinculados
con las EPOF”, explicaladoc-
tora Jorgelina Stegmann, mé-
dica clinica especializada en
EPOFypresidentede SPINE.Y
concluye: “Estaaplicacion per-
mite acceder alos protocolosy
consensos internacionales de
estas patologias, lo que facilita
latarea de los médicos, mejora
la calidad de atencion y reduce
los costos innecesarios del sis-
temadesalud”.

DIRECTORIO

e FundacionSPINE
(011)4806-8467

FB: @fundacion.spine
info@spine.org.ar
www.spine.org.ar

¢QUEESUNA

ENFERMEDAD RARA?

Las enfermedades raras o poco
frecuentes son aquellas que
afectan a un nimero limitado
de la poblacion (1 cada 2.000
personas). Son, en general, de
origen genético, y en ocasiones
producen discapacidad fisica

e intelectual. En su mayoria no
tienen tratamiento, ni cura, por
lo que constituyen un importante
desafio para la salud publica.

éCOMO COLABORAR?

SPINE necesita
computadoras, notebooks
y tablets para sostener el
trabajo asistencial remoto
en todo el pais. También
necesitan guantes de latex,
barbijos y productos de
limpieza. Ver sitio web para
otras formas de colaborar.

ACERCADESPINE

SPINE es una ONG creada en
2005 para brindar asistencia
a personas con Enfermedades
Poco Frecuentes. Cuenta con
un equipo de 30 profesionales
de la saludy su abordaje
terapéutico se basaen el
sistema socio-psico-inmuno-
neuro-endocrinoldgico
(S.P.I.N.E.) que propone

una mirada integradora del
paciente y su entorno.

Fundacién

Noble

Grupo Clarin

RED SOLIDARIA

Fundacionnoble.org.ar/calendario
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