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Burriana, 3 de Septiembre 2018.
Estimado Sr/Sra.

La Asociacion Sindrome Hemolitico Urémico Atipico (ASHUA) nace en el afo 2012 con la
inquietud de conocer mds sobre esta enfermedad ultra-rara y ser un punto de encuentro
entre las personas enfermas, los doctores y los investigadores. El esfuerzo y el trabajo
continuado de todas las personas que forman el colectivo y el interés y la implicaciéon de
diversos profesionales y centros sanitarios espanoles han permitido avanzar en el
conocimiento del Sindrome Hemolitico Urémico Atipico (SHUa) y la obtencién de un
tratamiento que mejore la calidad de vida de los enfermos.

No obstante, el SHUq, originado por un fallo del sistema inmune, sigue siendo una dolencia
que puede causar la muerte y cuya principal consecuencia es un riesgo de constante de
trombosis, principalmente en los rinones, pero también en el corazén, los pulmones o el
cerebro. En Espana hay unas 700 personas afectadas por esta enfermedad, cuya
deteccidn precoz es fundamental para evitar la muerte de los pacientes.

Por ello, ASHUA, entidad declarada de Utilidad PUblica por el Ministerio del Interior, tiene
como uno de sus objetivos dar visibilidad a esta enfermedad y a su trabagjo, con la
infencién de estimular el estudio de esta dolencia para posibilitar avances en el
diagndstico y en los tratamientos de la enfermedad.

Con esa finalidad, se dirige a usted para pedirle su colaboracién el préoximo 24 de
Septiembre, Dia Mundial del SHUa, con acciones que nos ayuden a que nuestro mensaje
llegue a mds personas y la sociedad tome conciencia de la necesidad de avanzar en el
estudio y la investigaciéon sobre el SHUa, ya que a pesar de los esfuerzos y los resultados
conseguidos, un 10 % de los afectados por esta patologia muere durante el ano siguiente
al diagndstico y hasta un 50% no recupera la funcién renal.

En el caso afirmativo por el cual su empresa / organizacion pueda en algun modo unirse
el proximo 24 de Septiembre a nuestras reivindicaciones, le agradecemos contacten con
Mireya Carratald (Secretaria ASHUA) al 667766179 o por email info@ashua.es

... es posible alcanzar el #objetivoCERO ... CERO pérdidas humanas y CERO perdida de

organos.

Atentamente,

Francisco Monfort
Presidente de ASHUA
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