PROYECTO DE LEY

Artículo 1º.- Declarase Personalidad Destacada de la Ciudad Autónoma de Buenos Aires en el ámbito de los Derechos Humanos a Nieves Loretta Bustos Cavilla.

Señor Vice - Presidente Primero:

Nieves Bustos Caviila nació el 26 de febrero de 1956 y  es la  Fundadora de la AADEYR (Asociación Argentina de Esclerodermia y Raynaud).

Hasta el año 2000 y a pesar de sus discapacidades por el endurecimiento de su cuerpo por la esclerodermia, y en especial de sus manos, que solo le dejan un 10% de movilidad en ellas, pintó y expuso en USA, y Europa en varios países.

A partir del 2000, estando en los Estados Unidos, fundó un foro de información e intercambio de experiencias de pacientes de esclerodermia en español.

Con la sorpresa de comprobar la gran cantidad de afectados, que también desesperados buscaban alivio a su mal, nieves se dedicó a estudiar la patología y a buscar información y traducirla para ponerla en la Web, notando que lo más importante de esa página era la contención que todos buscaban y entre todos se brindaban. 

Se conectó con la Fundación de Esclerodermia de USA y aprendió todo lo que ellos hacían para mejorar su situación. En septiembre del 2000, cuando regresó a Argentina, sabiendo que aquí nada se hacía por los pacientes, comenzó buscando a los afectados de esclerodermia y a nuclearlos en reuniones a fin de conocerlos, aprender del otro, de sus necesidades y del vació de contención que todos tenían.

Así en el 2001 Fundó la Asociación Argentina de Esclerodermia, dándole el marco legal correspondiente a pesar de los grandes problemas económicos que estaba pasando el país.

Buscó difusión gratuita de algunos medios para que los pacientes se enteraran de las reuniones y en Mayo del 2001 se realizó el primer Simposio Médico sobre esclerodermia, para pacientes y familiares.

Organizó reuniones mensuales, siempre con profesionales que aclaran dudas y generando el optimismo que los pacientes necesitan. En estas reuniones se van todos más contentos y contenidos, con las respuestas o la evacuación de sus dudas permitiéndoles así sobrellevar mucho mejor sus problemas de salud.

La Sra. Nieves consiguió el invalorable apoyo moral y científico de la ASOCIACIÓN MEDICA ARGENTINA, la SOCIEDAD ARGENTINA DE REUMATOLOGIA, LA SOCIEDAD ARGENTINA DE DERMATOLOGÍA, La Academia Nacional de Medicina, El Ministerio de Salud, La Defensoría del pueblo, Banco de la Ciudad de Buenos Aires, etc.

La Asociación Argentina de Esclerodermia que preside, ahora ampliada a ASOCIACIÓN ARGENTNA DE ESCLERODERMIA Y RAYNAUD (AADEYR) participa cada vez más de congresos, ferias, exposiciones, y todo evento donde se pueda difundir esta labor altruista, bregando por la participación de todos, médicos, pacientes, profesionales de la salud, laboratorios, y el Estado.

Consiguió un importantísimo Comité Científico de consulta de más de 20 médicos de primer nivel entrenados en la patología, que participan solidariamente.
En el 2007, junto con un grupo de pacientes y médicos, es miembro fundador de RAMPA (Red Ayuda Medico Paciente de Argentina) con el objeto de conciliar las necesidades tanto de pacientes como de médicos, produciendo un fructífero acercamiento entre ambos. 

La Sra. Nieves Bustos Cavilla a pesar de no exponer más sus pinturas en forma profesional desde el año 2000 en que se dedicó enteramente a la Asociación que preside, nunca ha dejado de pintar.

Solo expuso en ARTESALUD, una muestra de arteterapia en el Salón de los Pasos Perdidos de la Universidad de Derecho en Buenos Aires, a modo de demostrar que se puede continuar con la vida a pesar de la esclerodermia, y en EDENOR a pedido de la empresa.

Actualmente, nieves forma parte del Consejo Consultivo Honorario de la  Comisión para la Plena Participación e Inclusión de las Personas con Discapacidad (COPIDIS)  dependiente de la Secretaría General de Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires.

 Desde el 2007 forma parte del Equipo de Gestión de la fundación GEISER que es la primera Organización en Latinoamérica sin fines de lucro dedicada a mejorar la calidad de vida de las personas que viven con enfermedades raras (ER) y ha participando activamente en el Primer Congreso de ER de Latinoamérica en la UBA el 27/28/29 de marzo 2008 y en el del 2009.

En septiembre 2008 se realizó el primer Simposio Argentino de Esclerodermia para Médicos, para que médicos entrenados puedan actualizar a los que no tienen experiencia y realizar un diagnóstico correcto y temprano para prevenir estadios irreversibles, e incapacidades que deprimen tanto al paciente, que un gran número de ellos dejan de luchar.

Recibió en noviembre  del 2008 la Declaración de Institución de Interés Sanitario por la Legislatura del Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires. 

Editora de la revista ESCLERODERMIA de distribución gratuita, que difunde todo lo referente a la enfermedad tanto para médicos como para pacientes y familiares.

El trabajo de Nieves Bustos Cavillia es un ejemplo de lucha para aquellas personas que padecen enfermedades raras y que, en la mayoría de los casos ven cercenados sus derechos a acceder a la salud.

Es indispensable que la ciudad de Buenos Aires reconozca el trabajo militante de Nieves para mejorar la calidad de vida de todos aquellos que se ven imposibilitados de acceder a sus derechos más básicos.

Por todo lo expuesto, es que recomiendo la aprobación del presente proyecto de Ley.
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