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familiar,	por	eso,	generar	espacios	de	intercambio	y	conocimiento	hacen	que	el	día	a	día	pueda	ser	un	
poquito	más	sencillo	a	la	hora	de	la	alimentación.	
Este	evento	ha	sido	gracias	al	patrocinio	del	laboratorio	Takeda.	
	
Contó	con	la	participación	de	20	pacientes	que	pudieron	compartir	una	experiencia	diferente	
relacionándose	con	pares.		
La	actividad	es	libre	y	gratuita.	Los	cupos	son	limitados.	
	

§ Para	más	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5586		
	
	
Video	streaming	con	la	Dra.	Mónica	Contreras	del	Htal.	Garrahan.		
Junto	a	la	Dra.	Mónica	Contreras	hemos	recorrido	un	amplio	abanico	de	temas	relacionados	a	la	Enfermedad	
de	Crohn,	Colitis	Ulcerosa	y	Colitis	Indeterminada	en	pediatría	a	través	de	un	video	en	vivo	por	la	página	de	
Facebook	de	la	fundación.		
	
La	Dra.	Mónica	Contreras	es	Jefa	de	Clínica	médica	del	Servicio	de	Gastroenterología	y	coordinadora	del	
Consultorio	de	EII	del	Hospital	Garrahan.	
	

§ Para	más	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5606		
	
	
Participamos	de	la	conmemoración	del	Día	Mundial	EPOF	2018!	
Este	año	2018,	la	conmemoración	se	realizó	el	propio	28	febrero	a	las	18	hs.	en	Plaza	General	San	Martín,	
Av.	Libertador	50,	Retiro,	CABA,	frente	al	Monumento	a	los	caídos	en	Malvinas	estaremos	en	el	acto	patrio	
del	arrío	a	la	Bandera	Nacional	junto	a	los	Granaderos	que	forman	parte	de	la	custodia	presidencial.	La	
actividad	estuvo	organizada	por	la	Federación	Argentina	de	Enfermedades	Poco	Frecuentes	de	la	cual	la	
Fundación	Más	Vida	de	Crohn	&	Colitis	Ulcerosa	es	miembros	fundador	y	de	pleno	derecho.	
	

• Para	más	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5643		
	
	
	
Servicios	a	pacientes	
	
	
Proyecto	“Atención	personalizada	nutricional	a	pacientes	con	EII	a	través	de	videoconferencias”.	
Patrocinado	por	Takeda.	

ü 	Está	liderado	por	la	Fundación	Mas	Vida	junto	con	la	Lic.	en	Nutrición	Marisa	Canicoba.	
ü 	Se	brinda	asesoramiento	nutricional	personalizado	a	pacientes	con	EII	registrados	en	la	fundación	

bajo	la	modalidad	“a	distancia”	vía	skype.	
ü 	Se	brinda	un	máximo	de	4	sesiones	por	paciente.	
ü 	Duración	del	proyecto	4	meses	ó	64	consultas	personalizadas.	

		
o El	proyecto	se	inició	en	Marzo	2018.	
o 	Se	comunicó	a	través	de	sitio	web	de	fundación	+	fanpage	FB	
o 	Se	invitó	a	participar	del	servicio	a	personas	que	respondieron	a	la	encuesta	“impacto	emocional	

en	la	EII”	y		que	no	poseen	asesoramiento	nutricional.	
o 	A	junio	2018	se	ejecutó	el	52,82%	del	presupuesto.	

o Se	propone	extenderlo	un	mes	más	(julio	2018)	
o Reservar	al	menos	1	sesión	por	paciente	para	seguimiento	luego	de	3	meses	desde	la	

primera	sesión.	
	
Se	implementó	una	encuesta	de	satisfacción	destinada	a	los	pacientes	que	ha	n	accedido	al	servicio,	
teniendo	un	100%	de	índice	de	satisfacción.		
	
	
Nuevo	apartado	en	sitio	web.	Hemos	incorporado	nueva	información	sobre	“Ostomía	en	la	EII”.	
Debido	a	las	consultas	recibidas	sobre	la	situación	de	ciertos	pacientes	que	por	complicaciones	con	su	
Enfermedad	de	Crohn	o	Colitis	Ulcerosa	pueden	llegar	a	necesitar	cirugía	durante	algún	momento	del	curso	
de	su	enfermedad.,	hemos	incorporado	el	apartado	de	Ostomía	en	la	información	disponible	en	nuestro	sitio	
web.		



La	información	sobre	“Ostomía	en	la	EII”	se	encuentra	en	la	sección	de	HABLEMOS	DE	EII/	
TRATAMIENTOS/	CIRUGIA/	OSTOMÍA	EN	LA	EII.		
	

• Para	más	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5675		
	

NUEVA	Encuesta	para	pacientes	con	EII	sobre	“Impacto	emocional”.	Abril	2018	
Se	ha	impulsado	la	encuesta	que	será	de	ayuda	para	dimensionar	el	impacto	emocional	del	diagnóstico	de	la	
EII.	La	encuesta	ha	sido	diseñada	por	ACCU	España	y	cedida	a	Fundación	Mas	Vida	de	Crohn	&	Colitis	
Ulcerosa	con	el	propósito	de	relevar	la	situación	de	Argentina.	Los	resultados	serán	publicados	a	través	de	
los	medios	de	comunicación	de	la	fundación	y	se	buscará	realizar	una	publicación	en	un	entorno	científico.	
	

• Para	más	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5723		
	
	
	
Difusión	y	concientización	
	
Acciones	de	awareness	
	
3er.	Campaña	de	Detección	Precoz	EII	del	6	al	10	Noviembre	2017.	
	
Gracias	a	la	experiencia	de	los	años	anteriores,	en	el	2017	se	llegó	a	la	consolidación	de	los	síntomas	de	
sospecha	de	la	EII	pudiendo	así	desarrollar	una	aplicación	digital	que	permita	a	las	personas	acceder	a	un	
“comprobador	de	síntomas	de	sospecha	de	la	EII”	online.	
	
Las	Campañas	de	Detección	Precoz	de	EII,	impulsadas	por	la	fundación,	son	gracias	al	gran	compromiso	
social	de	los	médicos	especializados	de	diversos	puntos	del	país,	que	deciden	unirse	a	la	causa	ad	honorem.	
	
La	campaña	se	desarrolló	en	10	provincias	I	15	localidades:	

1. Tucumán,	Capital	
2. 	Mendoza,	Capital	
3. 	Santa	Fe,	Capital,	Santo	Tomé,	Rosario	
4. 	Salta,	Capital	
5. 	Buenos	Aires,	La	Plata,	Avellaneda,	Mar	del	Plata	
6. 	Chubut,	Puerto	Madryn	
7. 	Córdoba,	Capital,	Pueyrredón	
8. 	San	Luis,	Capital	
9. 	San	Juan,	Capital		
10. 	Río	Negro,	Bariloche	

	
ü Participaron	34	médicos	de	36	centros	de	atención.	
ü Se	obtuvieron	un	total	de	turnos	disponibles:	292	
ü Se	desarrolló	una	plataforma	de	symptom	checker	disponible	en	www.masvida.org.ar/turnos	para	

que	las	personas	puedan	acceder		
ü 	Para	los	médicos	se	desarrollo	una	aplicación	donde	se	le	exponen	los	detalles	del	información	del	

turno	asignado	www.masvida.org.ar/medicos		
	
Estadísticas	sobre	turnos	brindados:	

Ø Total	de	entradas	a	symptom	checker	+	5000	(por	FB	+	4700)	
Ø 	Total	de	turnos	disponibles:	292	
Ø 	Total	de	turnos	tomados:	177	

o 61	asignados	(médico	no	reportó)	–	35%	
o 18	cancelados	–	10%	
o 	46	ausentes	–	26%	
o 	52	asistieron	–	29%	

§ 5	sospecha	de	CI	–	10%	
§ 3	sospecha	de	EC	–	6%	
§ 10	sospecha	de	CU	–	19%	
§ 34	otras	patologías	–	65%	

		
	Los	casos	de	Sospecha	de	EII	representan:	

§ 	El	35%	del	total	de	asistentes	



§ 	El	10,7%	del	total	de	turnos	asignados		
		
Se	realizó	una	acción	de	prensa	para	comunicar	en	los	medios	el	lanzamiento	de	la	campaña.	Se	obtuvieron	
un	total	de:	

§ Publicaciones:	46	
§ Alcance	:1.428.955	

	
Notas:	

§ Día	a	Día	(Córdoba)	06/11/2017		Tercera	campaña	gratuita	de	detección	precoz	de	enfermedades	
intestinales	

http://viapais.com.ar/cordoba/252734-tercera-campana-gratuita-de-deteccion-precoz-de-enfermedades-
intestinales/		
		

§ La	Nueva	Mañana	(Córdoba)	07/11/2017		Tercera	campaña	gratuita	de	detección	precoz	de	
Enfermedad	de	Crohn	y	Colitis	Ulcerosa	

http://lmdiario.com.ar/noticia/27961/tercera-campana-gratuita-de-deteccion-precoz-de-enfermedad-de-
crohn-y-colitis-ul#.WgGEyGcVcAo.facebook		
		

§ Bariloche	2000	(Río	Negro)	06/11/2017		Campaña	de	detección	gratuita	de	la	Enfermedad	
Inflamatoria	Intestinal	

https://www.bariloche2000.com/noticias/leer/campana-de-deteccion-gratuita-de-la-enfermedad-
inflamatoria-intestinal/110591		
	

§ Diario	Hoy	(La	Plata)	08/11/2017	Campaña	de	detección	gratuita	de	Enfermedad	Inflamatoria	
Intestinal	(EII)	

https://diariohoy.net/interes-general/campana-de-deteccion-gratuita-de-enfermedad-inflamatoria-
intestinal-eii-109400		
	

§ El	Día		(La	Plata)	08/11/2017		Campaña	en	la	Ciudad	para	la	detección	de	enfermedades	
inflamatorias	intestinales	

http://www.eldia.com/nota/2017-11-8-14-51-22-campana-en-la-ciudad-para-la-deteccion-de-
enfermedades-inflamatorias-intestinales-la-ciudad		
	

§ Curar	con	Opinión		08/11/2017		Campaña	de	detección	gratuita	de	Enfermedad	Inflamatoria	
Intestinal	

http://www.curarconopinion.com/campana-de-deteccion-gratuita-de-enfermedad-inflamatoria-intestinal/		
	

§ Nova	(Mar	del	Plata)	10/11/2017		Se	lanzó	la	tercera	campaña	gratuita	de	detección	precoz	de	
enfermedades	digestivas	

http://www.novamardelplata.com/nota.asp?n=2017_11_8&id=37374&id_tiponota=11		
	

§ La	Gaceta		(Tucumán)	08/11/2017		Campaña	de	detección	precoz	de	enfermedades	intestinales	
http://www.lagaceta.com.ar/nota/750967/actualidad/campana-deteccion-precoz-enfermedades-
intestinales.html		
	

§ El	Litoral	(Santa	Fe)	08/11/2017		La	importancia	de	diferenciar	síntomas	en	las	enfermedades	
digestivas	

http://www.ellitoral.com/index.php/id_um/159063-la-importancia-de-diferenciar-sintomas-en-las-
enfermedades-digestivas-campana-gratuita-de-deteccion-precoz-de-enfermedad-de-crohn-y-colitis-
ulcerosa-edi		
	

§ Uno		(Santa	Fe)	07/11/2017		Tercera	campaña	gratuita	de	detección	precoz	de	enfermedades	
digestivas	

https://www.unosantafe.com.ar/santa-fe/tercera-campana-gratuita-deteccion-precoz-enfermedades-
digestivas-n1502349.html		
	

§ LT10	Universidad	(Santa	Fe)	10/11/2017		Campaña	de	detección	precoz	de	Enfermedad	
Inflamatoria	Intestinal	

http://www.lt10.com.ar/noticia/205393--campana-de-deteccion-precoz-de-enfermedad-inflamatoria-
intestinal		
	



§ Unidiversidad	(Mendoza)	07/11/2017		CÓMO	Y	DÓNDE	PODÉS	DETECTAR,	GRATIS,	
ENFERMEDADES	INTESTINALES	

http://www.unidiversidad.com.ar/campana-gratuita-en-mendoza-para-detectar-enfermedades-
intestinales		
	

§ Salta	es	Noticia	(Salta)	07/11/2017		Materno	Infantil:	De	cada	10	consultas	7	fueron	por	diarrea	
http://saltaesnoticia.com.ar/materno-infantil-10-consultas-7-fueron-diarrea/		
	

§ El	Tribuno		(Salta)	07/11/2017		Materno	Infantil:	De	cada	10	consultas	7	fueron	por	diarrea	
https://www.eltribuno.com/salta/nota/2017-11-7-0-0-0-de-cada-10-consultas-7-fueron-por-diarrea		
	

§ 	El	Diario	de	Madryn	(Chubut)	09/11/2017		Nueva	campaña	gratuita	de	detección	precoz	de	
Enfermedad	de	Crohn	y	Colitis	Ulcerosa	

http://www.eldiariodemadryn.com/2017/11/nueva-campana-gratuita-de-deteccion-precoz-de-
enfermedad-de-crohn-y-colitis-ulcerosa/		
	

§ LU17.com		(Chubut)	09/11/2017		NUEVA	CAMPAÑA	GRATUITA	DE	DETECCIÓN	DE	ENFERMEDAD	
INFLAMATORIA	INTESTINAL	

https://lu17.com/madryn/nueva-campana-gratuita-deteccion-enfermedad-inflamatoria-intestinal		
		
	
	
Día	mundial	EII	2018.		

1. Lanzamiento	de	Comprobador	de	síntomas	de	EII	online.		Mayo	2018.	
2. Acción	de	prensa	
3. Serie	de	video	streaming:	23	Mayo	“Trasplante	de	materia	fecal	y	EII”	con	la	Dra.	M.	Eugenia	

Linares	
	
1.	Lanzamiento	de	Comprobador	de	síntomas	de	EII	online.		Mayo	2018.	
	
En	el	marco	del	Día	Mundial	de	EII,	19	de	Mayo,	la	Fundación	Mas	Vida	de	Crohn	&	Colitis	Ulcerosa	lanzó	el	
Comprobador	de	síntomas	de	EII	online,	una	herramienta	destinada	a	aquellas	personas	que	persisten	
con	síntomas	digestivos	a	pesar	de	llevar	adelante	un	tratamiento	terapéutico.	
	
La	aplicación	ha	sido	desarrollada	en	base	a	la	experiencia	de	las	campañas	de	detección	precoz	que	la	
fundación	llevó	adelante	durante	3	años	en	diversos	puntos	del	país	junto	a	profesionales	especializados.	De	
este	modo,	se	pudo	llegar	a	la	identificación	de	síntomas	de	sospecha	de	la	Enfermedad	de	Crohn,	Colitis	
Ulcerosa	y	Colitis	Indeterminada	que	habitualmente	se	confunden	con	los	de	otras	enfermedades	digestivas	
funcionales,	por	lo	que	el	diagnóstico	certero	se	retrasa.	

	
El	Comprobador	de	síntomas	de	EII,	en	ningún	caso	no	reemplaza	la	consulta	médica.	
	

• Para	más	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5782		
	
	
2.	Repercusiones	en	los	medios:	Infobae	Cuando	la	necesidad	permanente	de	ir	al	baño	se	convierte	
en	enfermedad.	



	
https://www.infobae.com/salud/2018/05/18/cuando-la-necesidad-permanente-de-ir-al-bano-se-
convierte-en-enfermedad/		
	

• Para	más	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5787		
	
3.	Serie	de	video	streaming:	23	Mayo	“Trasplante	de	materia	fecal	y	EII”	con	la	Dra.	M.	Eugenia	
Linares	
La	transmisión	en	vivo	se	realizó	el	23	Mayo	2018	por	la	fanpage	de	Facebook	de	@fundacionmasvida	a	
partir	de	las	9,45	hs	donde	se	conversó	sobre	“Trasplante	de	materia	fecal	y	EII”	con	la	Dra.	María	Eugenia	
Linares	del	Servicio	de	Gastroenterología	del	Hospital	de	Clínicas	“José	de	San	Martín	de	la	Universidad	de	
Buenos	Aires.	
	
Desde	Fundación	Mas	Vida	de	Crohn	&	Colitis	Ulcerosa	seguimos	con	la	serie	de	video	streaming	abordando	
los	temas	vinculados	a	la	vida	con	Enfermedad	de	Crohn,	Colitis	Ulcerosa	y	Colitis	Indeterminada	de	la	mano	
de	los	médicos	especializados	en	Argentina.	
	

• Para	más	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5792		
	
	
Acciones	de	prensa.		
	
TELAM:	Columna	de	opinión	“Enfermedad	Inflamatoria	Intestinal:	hacer	visible	lo	invisible”.	Julio	
2017.	

§ Para	más	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5399	
	
	
Lanzamiento	del	libro	“Este	es	Mi	Dragón”	en	Argentina.	Agosto	2017	
La	Fundación	Mas	Vida	de	Crohn	&	Colitis	Ulcerosa	ha	editado	en	Argentina	“Este	es	mi	Dragón:	Cómo	vivir	
con	una	Enfermedad	Inflamatoria	Intestinal”,	un	libro	especialmente	dirigido	a	los	niños	que	sufren	alguna	
de	esas	afecciones.	
	
Tras	un	acuerdo	asociativo,	Argentina	
cuenta	con	este	material	educativo	de	
distribución	gratuita	que	es	una	
iniciativa	de	la	Fundación	Crohn	Colitis	
Ulcerosa	“Carlos	Quintana”	de	Chile.	
Mediante	el	relato	locuaz	y	ameno	de	su	
autor,	Sebastián	Castro,	paciente	con	EII	
que	aprendió	“a	domesticar	a	su	propio	
dragón”,	transmite	con	gran	sentido	de	
realidad	lo	que	es	la	vida	de	los	niños	y	
adultos	que	conviven	con	la	
enfermedad.	
“Este	es	mi	dragón”	busca	que	los	niños	
que	viven	con	EII	comprendan	mejor	su	
enfermedad,	sus	síntomas,	la	
importancia	de	las	visitas	al	
especialista,	la	adhesión	al	tratamiento,	
las	adecuaciones	en	la	vida	diaria,	la	
alimentación	y	sus	cambios	de	estados	
de	ánimo.	El	libro	afirma	que	“todos	los	
enfermos	de	Crohn	y	colitis	ulcerosa	
tienen	un	dragón	que	vive	dentro	suyo”,	
y	a	través	de	un	recorrido	sobre	los	
mitos	y	verdades	de	estas	enfermedades	brinda	mayor	conocimiento,	entendimiento	y	herramientas	para	
“domar	y	domesticar	al	dragón”	y	convertirse	en	un	“Maestro	de	dragones”.	
	
El	libro	es	distribuido	de	forma	gratuita	a	través	de	los	profesionales	de	los	centros	de	referencia	de	
atención	de	EII	de	todo	el		país	y,	quienes	lo	deseen	pueden	descargar	su	versión	digital,	ingresando	a	la	web	
de	la	Fundación:	http://masvida.org.ar/		o	solicitarlo	enviando	un	email	a	Info@masvida.org.ar	que	se	le	
enviará	por	correo	postal	sin	costo.	



	
Se	realizó	una	impresión	de:	

§ 500	ejemplares	en	el	mes	de	Julio	2017	
§ 100	ejemplares	en	el	mes	de	Diciembre	2017	

	
El	lanzamiento	del	libro	tuvo	una	acción	de	prensa	en	el	marco	del	día	del	niño	junto	a	la	agencia	de	
comunicaciones	Paradigma.	Las	repercusiones	contaron	con:	
·								Notas:	43	
·								Alcance:	10.525.444	
·								Advalue:	USD	71,821	
	
Ejemplos	de	notas:	

§ Infobae	01/09/2017	"Un	dragón	en	la	panza",	el	original	libro	para	chicos	que	padecen	inflamación	
intestinal	

http://www.infobae.com/salud/2017/09/01/un-dragon-en-la-panza-el-originial-libro-para-chicos-que-
padecen-inflamacion-intestinal/		
		

§ Día	a	Día	(Online)	05/09/2017	Editan	libro	para	niños	con	enfermedades	inflamatorias	
http://viapais.com.ar/cordoba/201205-editan-libro-para-ninos-con-enfermedades-inflamatorias/		
		

§ El	Independiente	29/08/2017	Presentaron	el	libro	“Este	es	mi	dragón:	cómo	vivir	con	una	
Enfermedad	Intestinal”	

http://www.elindependiente.com.ar/pagina.php?id=149052		
		

§ Primera	Línea	02/09/2017	“Un	dragón	en	la	panza”,	el	original	libro	para	chicos	que	padecen	
inflamación	intestinal	

http://diarioprimeralinea.com.ar/un-dragon-en-la-panza-el-originial-libro-para-chicos-que-padecen-
inflamacion-intestinal/		
		

§ Aire	de	Santa	Fe	03/09/2017	“Un	dragón	en	la	panza”,	el	libro	para	chicos	con	inflamación	
intestinal	

https://www.airedesantafe.com.ar/dragon-la-panza-libro-chicos-inflamacion-intestinal/		
	

§ https://miradaprofesional.com/ampliarpagina.php?id=48762		
§ http://www.primeraedicion.com.ar/nota/253989/un-libro-para-que-los-ninos-se-conviertan-en-

maestros-de-dragones.html		
§ http://www.diagnosticsnews.com/asociaciones-y-organismos/27356-este-es-mi-dragon-un-libro-

para-ninos-con-enfermedad-inflamatoria-intestinal		
	
	
Diego	Topa	se	sumó	a	la	difusión	del	libro	“Este	
es	mi	dragón”	editado	en	Argentina	por	
Fundación	Mas	Vida	de	Crohn	&	Colitis	Ulcerosa	
a	través	de	una	fotografía	con	el	libro	publicada	
en	sus	redes	sociales.	
	
	
El	7	de	diciembre	2017,	el	libro	“Este	es	Mi	
Dragón”	fue	declarado	de	interés	sanitario	
por	la	Legislatura	de	la	Ciudad	Autónoma	de	
Buenos	Aires	bajo	la	Declaración	778/2017.	
	
A	mayo	de	2018	se	han	entregado	542	
ejemplares,	quedando	en	poder	de	la	fundación	
58	unidades.	
	

§ Para	más	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5408	
	
	
Gacetilla	“DocSalud.com:	Denuncian	que	interrogatorio	para	el	CUD	es	“casi	acusatorio”	
	

§ Para	mas	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5540		



	
	
Gacetilla	“Uno	de	cada	dos	pacientes	presenta	pérdida	de	peso”.	Febrero	2018.	
Descripción	de	cobertura:	

Ø 29	notas	
Ø 76%	Top	Tier	
Ø 255.185	alcance	
Ø 100%	positivas	

	
Ejemplo	de	notas:	

§ Agencia	Télam	-	18/02/2018	-	UNO	DE	CADA	DOS	PACIENTES	CON	ENFERMEDAD	INFLAMATORIA	
INTESTINAL	PIERDE	PESO	

	https://cablera.telam.com.ar/cable/640720/uno-de-cada-dos-pacientes-con-enfermedad-inflamatoria-
intestinal-pierde-peso		
		

§ Periódico	Todos	-	18/02/2018	-	Uno	de	cada	dos	pacientes	con	enfermedad	inflamatoria	intestinal	
pierde	peso	

	http://www.periodicotodos.com/nota/3622-Uno-de-cada-dos-pacientes-con-enfermedad-inflamatoria-
intestinal-pierde-peso		
		

§ 	Comunicar	Salud	-	20/02/2018	-	Enfermedad	Inflamatoria	Intestinal:	uno	de	cada	dos	pacientes	
presenta	pérdida	de	peso	

	https://www.comunicar-salud.com.ar/2018/02/20/eii-uno-dos-pacientes-presenta-perdida-peso/		
			

§ Examedia	-	19/02/2018	-	Uno	de	cada	dos	pacientes	con	enfermedad	inflamatoria	intestinal	pierde	
peso	

	http://www.examedia.com.ar/?q=noticia/mostrar/25214148//		
			

§ 	El	Territorio	-	19/02/2018	-	Uno	de	cada	dos	pacientes	con	enfermedad	inflamatoria	intestinal	
pierde	peso	

	http://www.elterritorio.com.ar/nota4.aspx?c=8743714520968126		
			

§ 	Nuevo	digital	de	Escobar	-	19/02/2018	-	Enfermedad	Inflamatoria	Intestinal	y	pérdida	de	peso	
	http://www.nuevodigitaldeescobar.com.ar/2018/02/enfermedad-inflamatoria-intestinal-y-perdida-de-
peso/		
		
	
	
TELAM	sobre	“Cada	vez	más	niños	padecen	EII,	una	patología	de	adultos.	Abril	2018.	
Unos	160	chicos	fueron	diagnosticados	con	enfermedad	inflamatoria	intestinal	(EII)	en	2017,	mientras	que	
en	2007	sólo	se	registraron	32	casos,	según	datos	de	la	Sociedad	Argentina	de	Pediatría	(SAP),	que	detalló	
que	si	bien	se	trata	de	una	patología	poco	frecuentes	y	que	afecta	mayormente	a	adultos,	“cada	vez	más	
niños	la	padecen”.	
	
Para	acceder	a	la	nota	completa,	podes	hacer	http://www.telam.com.ar/notas/201804/271380-cada-vez-
mas-ninos-padecen-enfermedad-inflamatoria-intestinal-una-patologia-de-adultos.html		
	
Más	repercusiones	en	los	medios:	
	

• Periodismo	Vivo	
• 25	Noticias	
• Periódico	Todos	
• Extra	Baires	
• El	Quid	de	la	Cuestión	
• Zona	Norte	Visión	

	
• Para	más	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5736		

	
	
Difusión	científica	
	



Ha	sido	publicado	un	trabajo	científico	en	EII	pediátrico	realizado	con	apoyo	de	la	Fundación	Mas	
Vida.	Octubre	2017.	
En	el	marco	de	la	Beca	de	Investigación	“Epidemiología	de	la	Enfermedad	Inflamatoria	Intestinal	en	niños	y	
adolescentes	en	Argentina”	realizada	por	la	Sociedad	Argentina	de	Pediatría	(SAP)	y	la	Fundación	Mas	Vida	
de	Crohn	&	Colitis	Ulcerosa	del	año	2012,	se	realizó	un	trabajo	científico	“One-year	prospective	registry	of	
in	ammatory	bowel	disease	in	the	Argentine	pediatric	population”	por	Rosalía	Vicentín,	M.D.,	Marta	
Wagener,	M.D.,	Alejandro	B.	Pais,	M.D.,	Mónica	Contreras,	M.D.	and	Marina	Orsi,	M.D.	que	ha	sido	
recientemente	publicado.	
	
Publicación	de	trabajo	“One-year	prospective	registry	of	in	ammatory	bowel	disease	in	the	Argentine	
pediatric	population“.	
	

• Para	más	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5487		
	
	
Artículo:	Receta	para	la	EII:	¿Podemos	utilizar	los	alimentos	para	controlar	la	Enfermedad	
Inflamatoria	Intestinal	(EII)?	
El	artículo	“Receta	para	la	EII:	¿Podemos	utilizar	los	alimentos	para	controlar	la	Enfermedad	Inflamatoria	
Intestinal	(EII)?”	ha	sido	traducido	al	español	para	la	Fundación	Mas	Vida	de	Crohn	&	Colitis	Ulcerosa	por	la	
Licenciada	en	nutrición	Marisa	Canicoba,	Directora	de	la	Carrera	de	Especialidad	de	Nutrición	Clínica-	sede	
Hospital	Nacional	A.	Posadas.	Facultad	de	Medicina	Universidad	de	Buenos	Aires.	Integrante	del	
multidisciplinario	de	EII	del	Hospital	Nacional	A.	Posadas.	
	
Esta	revisión	realizada	por	Mario	Witkowski	y	colegas	es	una	contribución	especial	sobre	el	impacto	de	los	
alimentos	para	controlar	la	EII.	Varios	estudios	mostraron	una	asociación,	pero	aún	no	coherente,	entre	el	
alto	consumo	de	hidratos	de	carbono	y	el	aumento	del	riesgo	de	EII.	Los	hidratos	de	carbono	se	pueden	
encontrar	en	los	panes,	cereales,	galletitas,	pastas,	granos,	frutas,	leche	y	en	menor	cantidad	en	los	
vegetales.	
	

§ Para	más	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5550		
	
	
Traducción	y	artículo	comentado	sobre:	“Intervenciones	nutricionales	en	pacientes	con	enfermedad	
inflamatoria	intestinal”.	
Compartimos	la	traducción	y	comentarios	sobre	el	artículo	“Intervenciones	nutricionales	en	pacientes	con	
enfermedad	inflamatoria	intestinal”,	realizado	para	la	fundación	por:	Lic.	Zohar	Jastreblansky,	Lic.	Lorena	
Magnifico,	Lic.	Sonia	Ramírez,	Lic.	Mariela	Fischberg.	Primera	cohorte	de	la	Carrera	de	la	Especialidad	en	
Nutrición	Clínica	–	Sede	Hospital	Nacional	Alejandro	Posadas	(UBA).	
	

• Para	más	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5801		
	
	
	
Formación	y	capacitación	
	
La	presidente	de	FMV	se	ha	certificado	como	Alumni	del	Summer	School	de	Eurordis.	Junio		2017.	
La	Lic.	Luciana	Escati	Peñaloza,	presidente	de	la	Fundación	Mas	Vida	de	Crohn	&	Colitis	Ulcerosa	ha	
participado	de	la	Escuela	de	Verano	(Summer	School)	de	Eurordis,	recibiendo	así	la	certificación	de	Alumni	
como	“Paciente	Experto	de	EURORDIS”.	
	
Dicha	certificación	como	ALUMNI,	representa	en	Europa	una	gran	distinción	ya	que	la	mencionada	
formación	es	uno	de	los	requerimientos	para	aspirar	a	ser	seleccionado	como	representante	de	los	
pacientes	como	miembro	permanente	y	completo	con	igual	derecho	a	voto	en	el	Comité	de	Medicamentos	
Huérfanos	(COMP)	de	la	Agencia	Europea	de	Medicamentos	(EMA).	Tres	representantes	de	pacientes	y	
familiares	son	los	encargados	de	sentarse	en	este	comité	y,	el	cargo	de	Vice-Presidente	de	la	COMP	hasta	la	
fecha	ha	estado	siempre	en	manos	de	un	representante	de	los	pacientes.	
	

§ Para	más	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5357	
	
	
Cumbre	Latinoamericana	de	líderes	de	organizaciones	de	pacientes	organizada	por	GAfPA	referida	a	
“Políticas	y	Advocacy	en	Medicamentos	Biológicos	y	Biosimilares”.	Agosto	2017	



Del	24	al	26	de	Agosto	2017	se	llevó	a	cabo	en	Río	de	Janeiro,	Brasil	la	Cumbre	Latinoamericana	de	líderes	
de	organizaciones	de	pacientes	organizada	por	GAfPA	referida	a	“Políticas	y	Advocacy	en	Medicamentos	
Biológicos	y	Biosimilares”	de	la	cuál	ha	participado	la	Fundación	Mas	Vida	de	Crohn	&	Colitis	Ulcerosa	
mediante	la	presencia	de	su	presidente	Lic.	Luciana	Escati	Peñaloza.	
	
La	reunieron	contó	con	la	presencia	de	más	de	40	líderes	de	organizaciones	de	pacientes	de	LATAM	junto	a	
médicos	especializados	en	Medicamentos	Biotecnológicos,	con	el	fin	de	abordar	diversos	aspectos	sobre	
éstos	medicamentos.	
Estuvieron	representantes	de	Argentina,	Uruguay,	Chile,	Colombia.	México,	Brasil,	Panamá,	Perú,	República	
Dominicana	y	Venezuela.	
	
Entre	los	materiales	presentados	en	las	jornadas	de	trabajo	se	encuentran	los	materiales	desarrollados	por	
GAfPA:	
	

§ Nombrando	Medicamentos	Biosimilares	(en	español)	
§ Video	“Entender	el	cambio	o	Switch	no	médico”	(en	español)	

	
§ Para	más	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5431		

	
	
Fundación	Mas	Vida	participó	de	una	capacitación	sobre	Discapacidad	a	cargo	del	SNR.	Noviembre	
2017.	
El	23	de	Noviembre	2017	la	Fundación	Mas	Vida	de	Crohn	&	Colitis	Ulcerosa	participó	de	una	capacitación	
sobre	“Proceso	de	evaluación	y	certificación	de	la	discapacidad”	a	cargo	de	la	Dirección	de	Rehabilitación	–	
Departamento	de	evaluación	y	valoración	de	la	discapacidad	del	Servicio	Nacional	de	Rehabilitación	(SNR)	y	
organizada	por	la	Federación	Argentina	de	Enfermedades	Poco	Frecuentes	(FADEPOF)	.	
	
La	capacitación	estaba	destinada	a	los	líderes	de	organizaciones	y	grupos	de	pacientes	y	familiares	
miembros	de	FADEPOF,	ya	que	la	federación	recibe	constantes	reclamos	de	los	diversos	miembros	referido	
a	la	problemática	vinculada	a		la	certificación	de	la	discapacidad	en	personas	con	deficiencias	de	salud	a	
causa	de	enfermedades	poco	frecuentes,	como	es	el	caso	de	la	Enfermedad	de	Crohn,	Colitis	Ulcerosa	y	
Colitis	Indeterminada.	
	
Los	responsables	del	la	Dirección	de	Rehabilitación	del	SNR	intercambiaron	con	los	líderes	de	las	
organizaciones	presentes	sobre	los	aspectos	formales	según	la	normativa	vigente	que	deben	darse	en	torno	
al	proceso	de	evaluación	en	las	juntas	evaluadoras	de	todo	el	país,	como	así	también	cuáles	son	las	
realidades	que	se	viven	en	las	diversas	juntas	jurisdiccionales.	
	

§ Para	más	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5559		
	
	
	
Participación	en	jornadas	y	disertaciones	
	
	
Participación	en	el	25	Aniversario	ANMAT.		Agosto	2017.	
La	participación	ha	tenido	lugar	en	el	espacio	de	trabajo	“Mesas	de	trabajo	multidisciplinarias	–	Balance	de	
los	foros	con	Asociaciones	Profesionales,	Científicas	y	Federación	de	Pacientes”	coordinado	por	el	
Observatorio	ANMAT	en	el	marco	del	25	aniversario	de	la	ANMAT,	llevado	a	cabo	el	día	29	de	agosto	de	
2017	en	el	Palacio	San	Miguel,	CABA,	Buenos	Aires.	
	

§ Para	más	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5428		
	
	
Jornada	“Medicamentos	e	Innovación	Tecnológica”	organizada	por	AES.	Septiembre	2017.	
La	Asociación	de	Economía	de	la	Salud	de	Argentina	(AES)	ha	desarrollado	del	6	al	8	de	Septiembre	2017	la	
26º	Jornadas	Internacionales	y	la	27º	Jornadas	Nacionales	bajo	la	temática	de	“Medicamentos	e	Innovación	
Tecnológica.	¿Quién	pagará	la	cuenta”.	
	
Este	año,	los	organizadores	han	propuesto	abordar	las	diversas	voces	de	los	actores	implicados	en	la	salud.	
Es	así	que	han	invitado	a	participar	como	disertante	a	la	Lic.	Luciana	Escati	Peñaloza,	presidente	de	
Fundación	Mas	Vida	de	Crohn	&	Colitis	Ulcerosa	en	el	apartado	de	la	“Voz	de	la	demanda”.	



	
Las	nuevas	tecnologías,	entre	los	que	se	encuentran	los	medicamentos	biológicos	utilizados	para	le	
tratamiento	de	la	EII	entre	otras	patologías	son	causa	de	discusión	a	nivel	global	por	los	valores	que	éstos	
medicamentos	poseen.	
	

§ Para	más	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5455		
	
	
4to.	Congreso	Internacional	de	Discapacidad.	13	al	15	Sep´17.	Chaco.	
Lic.	Luciana	Escati	Peñaloza,	presidente	de	la	Fundación	Mas	Vida	de	Crohn	&	Colitis	Ulcerosa	abordó	““LAS	
EPOF	Y	EL	ART.	25	DERECHO	A	LA	SALUD	DE	LA	CONVENCIÓN	INTERNACIONAL	DE	LOS	DERECHOS	DE	
LAS	PCD”.	
	

§ Para	más	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5461		
	
	
Jornada	de	Investigación	Clínica.	“Derribando	mitos	de	la	mano	de	los	protagonistas”.	Octubre	2017.	
La	jornada	estuvo	destinada	a	la	participación	de	pacientes	y	familiares.	Ha	sido	libre	y	gratuita.	
	

• Para	más	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5534	
	
	
Academia	para	pacientes	sobre	Farmacovigilancia.	Noviembre	2017.	
Se	invitó	a	la	comunidad	de	pacientes	y	familiares	de	Enfermedad	Inflamatoria	Intestinal	a	participar	de	un	
espacio	de	fortalecimiento	destinado	a	conocer	más	sobre	la	importancia	de	la	farmacovigilancia	y	su	
utilidad	como	parte	del	proceso	de	la	seguridad	del	paciente.		La	actividad	fue	gratuita.	Lugar	en	CABA,	
Buenos	Aires.	
	

§ Para	más	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5521		
	
	
Los	pacientes	de	EII	de	Argentina	han	estado	representados	en	el	Foro	Blueprint	for	Success	–	
LATAM	Summit,	en	San	Pablo	Brasil.	
El	pasado	30	de	noviembre	2017,	se	llevó	a	cabo	el	Foro	Blueprint	for	Success	–	LATAM	Summit,	iniciativa	
organizada	por	Estúdio	Folha	y	el	laboratorio	Takeda,	en	San	Pablo,	Brasil	al	cual	fue	invitada	la	Fundación	
Mas	Vida	de	Crohn	&	Colitis	Ulcerosa.	
	
El	Foro	Blueprint	for	Success	–	LATAM	Summit	ha	sido	un	espacio	de	diálogo	e	intercambio	de	las	
realidades	de	la	región	LATAM	en	cuanto	a	acceso	a	salud.	Contó	con	una	amplia	visión	desde	los	diferentes	
actores	involucrados,	entre	los	que	se	encontraban	diversas	organizaciones	de	pacientes	de	diferentes	
patologías,	entre	ellas	de	Enfermedad	Inflamatoria	Intestinal	de	Argentina	y	Brasil.	
	
El	panel	de	pacientes	ha	sido	realmente	enriquecedor	porque	ha	permitido	demostrar	la	importancia	de	su	
“voz”	en	las	mesas	de	decisión.	En	dicho	espacio,	Alan,	paciente	con	Enfermedad	de	Crohn	ha	sido	quién	ha	
representado	la	voz	de	Argentina	compartiendo	su	experiencia	y	vivencias	con	los	presentes.	
	

§ Para	más	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5579		
	
	
	
Participación	internacional	
	
	
Argentina	ha	sido	parte	de	la	III	Reunión	Anual	de	miembros	de	Rare	Diseases	International	(RDI).	
Junio	2017.	
El	pasado	4	Junio	2017,	en	Barcelona	España	se	llevó	a	cabo	la	III	Reunión	Anual	de	miembros	de	Rare	
Diseases	International	(RDI)	de	la	que	se	dieron	cita	más	de	25	ponentes	de	todo	el	mundo	(Europa,	
América,	Asia	y	África)	con	el	fin	de	abordar	una	plan	de	acción	referido	a	las	enfermedades	raras	(ER)	-o	
también	llamadas	poco	frecuentes	(EPOF)-	a	nivel	global	desde	las	organizaciones	de	pacientes	y	familiares.	
	
En	lo	referido	a	Latinoamérica,	Argentina	ha	sido	uno	de	los	países	que	mediante	la	presencia	de	la	Lic.	
Luciana	Escati	Peñaloza	en	su	rol	de	Directora	Ejecutiva	de	la	Federación	Argentina	de	Enfermedades	Poco	



Frecuentes	(FADEPOF)	y	presidente	de	Fundación	Mas	Vida	de	Crohn	&	Colitis	Ulcerosa,	ha	presentado	
propuestas	referidas	a	las	necesidades	de	las	diversas	regiones	en	la	identificación	de	las	prevalencias	de	las	
EPOF	como	así	de	la	generación	de	una	Comisión	LATAM	como	parte	activa	ante	el	Consejo	Económico	y	
Social	de	Naciones	Unidas	que	cuenta	con	una	Comisión	de	trabajo	específica	de	EPOF/	ER.	
	
Aunando	las	perspectivas	de	las	regiones,	se	definirá	el	plan	de	trabajo	de	la	alianza	para	este	2017	y	la	
declaración	conjunta	de	la	RDI	para	situar	las	ER	como	una	prioridad	internacional	de	salud	pública.	
	

§ Para	más	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5365		
	
	
SALUD	deber	ser	parte	de	la	agenda	de	trabajo	del	C20	dentro	del	G20	2018	
Fundación	Mas	Vida	de	Crohn	&	Colitis	Ulcerosa	se	ha	unido	al	pedido	de	las	organizaciones	de	la	sociedad	
civil	para	que	SALUD	sea	parte	de	la	agenda	de	trabajo	del	C20	dentro	el	G20	Argentina	2018.	
	
Para	que	el	tema	SALUD	sea	incluido	dentro	de	la	agenda	de	trabajo	del	C20,	grupo	de	afinidad	del	G20,	
conformado	por	las	organizaciones	de	la	sociedad	civil,	es	necesario	que	la	mayor	cantidad	de	
organizaciones	de	la	sociedad	civil	-del	mundo	y	de	todas	las	patologías-	lo	soliciten,	completando	este	
formulario.	
	
Organizaciones	de	la	sociedad	civil	del	mundo,	entre	las	que	se	encuentra	Fundación	Mas	Vida	junto	a	los	
miembros	de	la	Federación	Argentina	de	Enfermedades	Poco	Frecuentes,	han	iniciado	una	acción	de	
difusión	sobre	la	posibilidad	de	incluir	el	tema	SALUD	en	la	agenda	de	trabajo	del	C20.	
	

§ Para	más	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5564		
	
	
FMV	ha	participado	del	encuentro	presencial	del	C20	
La	Enfermedad	Inflamatoria	Intestinal	(EII),	puede	catalogársela	mundialmente	como	aquellas	
enfermedades	complejas,	e	incluso	poco	frecuentes	en	ciertas	regiones,	por	lo	que	requieren	de	estrategias	
de	abordajes	diferenciadas	dentro	de	los	sistemas	de	salud	globales.	Bajo	esa	perspectiva,	y	en	un	trabajo	
solidario	y	colaborativo	para	con	todo	el	universo	de	enfermedades	complejas	y	poco	frecuentes	en	
Argentina	y	el	mundo,	la	presidente	de	la	Fundación	Mas	Vida	de	Crohn	&	Colitis	Ulcerosa,	Lic.	Luciana	
Escati	Peñaloza,	quien	también	se	desempeña	como	Directora	Ejecutiva	de	la	Federación	Argentina	de	
Enfermedades	Poco	Frecuentes	(FADEPOF)	ha	participado	del	encuentro	presencial	del	grupo	Civil	20	
(C20)	que	se	llevó	a	cabo	el	pasado	4	y	5	de	abril	en	el	Palacio	San	Martín	de	la	Cancillería	Argentina.	
	
Concretamente	desde	la	Fundación	Mas	Vida	de	Crohn	&	Colitis	Ulcerosa	y	la	Federación	Argentina	de	
Enfermedades	Poco	Frecuentes	se	ha	propuesto	que	en	el	documento	final	sean	incluidos	las	necesidades	
que	presentan	las	enfermedades	complejas	y	poco	frecuentes,	como	así	la	inclusión	dentro	de	los	
medicamentos	esenciales	a	aquellos	que	son	necesarios	para	el	tratamiento	de	las	mencionadas	
enfermedades,	todo	ello	en	el	marco	del	“fortalecimiento	de	los	sistemas	de	salud”	y	la	“cobertura	universal	
de	salud”,	siendo	éstos	uno	de	los	ejes	planteados	en	el	área	de	Salud	por	el	G20	de	la	presidencia	de	
Argentina.	
	

• Para	más	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5695		
	
	
	
Premio	y	reconocimientos	
	
	
¡Ganamos	un	ORO	en	los	#EIKON2017	por	la	campaña	2016	de	#PerspectivasEII!	Octubre	2017.	
Con	mucha	emoción,	Luciana	Escati	Peñaloza,	Presidente	de	Mas	Vida	de	Crohn	&	Colitis	Ulcerosa,	sostuvo	
que	“he	creado	la	fundación	con	el	propósito	de	ayudar	a	aquellos	que,	como	mi	familia,	se	enfrentan	al	
desafío	de	re-adecuar	la	vida,	rutina,	las	emociones	a	una	nueva	realidad	dinámica,	y	en	varias	ocasiones,	
adversa.	Y	con	cada	consulta,	llamado,	email	o	encuentro	renuevo	la	convicción	de	seguir	adelante	por	
nuestra	causa,	la	#EII.	Hoy	quiero	compartir	con	Uds.	el	reconocimiento	al	trabajo	que	la	fundación	ha	
recibido	por	su	campaña	#PerspectivasEII.	Gracias	Mabel,	Melisa,	Martín	y	Jorge	los	pacientes	encargados	
de	compartir	sus	perspectivas	de	vida	con	EII	con	el	fin	de	difundir	nuestra	causa	#EnfermedadCrohn	
#Colitis	Ulcerosa	#ColitisIndeterminada	#IBD!”	
	



• Para	más	información	visitar	http://masvida.org.ar/?p=5531		
	
	
Resultados	Contables	Octavo	Ejercicio	Contable	
El	resultado	del	ejercicio	de	la	fundación	ha	arrojado	un	superávit	final	de	$345.700,98	habiendo	cumplido	
con	las	actividades	y	objetivos	planificados.		
	
Por	el	Ejercicio	Nro.	8	-	Iniciado	el	01	de	Junio	de	2017.	

• Expresado	en	moneda	corriente	(pesos)	al	31	de	Mayo	de	2018.	
• Denominación:	Fundación	Mas	Vida	de	Crohn	&	Colitis	Ulcerosa.	
• CUIT:	33-71155160/9	
• Domicilio	legal:	Antonino	Ferrari	1044	(1424)	CABA.	
• Actividad	Principal:	Prevención,	promoción	y	educación	de	las	Enfermedades	Inflamatorias	

Intestinales	en	población	pediátrica	y	adultos.	
• Número	de	Inscripción	en	la	I.G.J.:	Resolución	Nro.	933.	
• Fecha	de	inscripción	en	la	I.G.J.:	15	de	Septiembre	de	2010.	

	






























