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Consejo de Administración 

• Presidente: Lic. Luciana Escati Peñaloza 
• Secretario: Arq. Carlos Adolfo Escati 
• Tesorero: Mariano L. Vázquez 

 
 
 
 
 
 

Equipo de trabajo 
• Contable: Cdr. Santiago Paso 
• Nutrición: Lic. Marisa Canicoba 
• Atención al paciente y Psicología: Psc.   Soc. 
Nora Rosario Peñaloza 
• Legal: Dra. María Inés Bianco y equipo (a 
través del servicio brindado a sus miembros de la 
Federación Argentina de Enfermedades Poco 
Frecuentes - FADEPOF) 
• Prensa: Paradigma PEL Comunicación 

 
 
FMV es miembro de: 

                                                                                                    Día Mundial EII 2019 – Campaña #HacerVisibleLaEII 
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Fundación Mas Vida de Crohn & Colitis Ulcerosa se ha unido al trabajo asociativo 
internacional que tiene el compromiso de mejorar la vida de más de 10 millones de 
personas que viven con EII en todo el mundo (20 mil en Argentina), para darles una  

voz más alta y más visibilidad. 
 
 
Misión 
 
Tenemos como misión promover, fomentar y 
ejecutar estudios, investigaciones y todo tipo de 
acciones que contribuyan, con carácter 
preventivo, a difundir en el colectivo de niños y 
adultos, núcleos familiares y comunidad en 
general, el conocimiento y alcance de la 
Enfermedad Inflamatoria Intestinal, y las destinadas 
a mejorar las condiciones que favorezcan el 
diagnóstico, tratamiento y calidad de vida de 
aquellos que las padezcan. 
 

Visión 
 
Ser una entidad referente en Argentina sobre 
Enfermedades Inflamatorias Intestinales 
(Enfermedad de Crohn, Colitis Ulcerosa y Colitis 
Indeterminada) ejerciendo un trabajo activo de 
prevención y promoción de la salud. 

 
Objetivos estratégicos  
 
Los diversos proyectos y programas de FMV están 
orientados hacia los 4 objetivos estratégicos 
dirigidos a lograr nuestra misión y visión: 

1. Diagnóstico y Cuidado: Promover el 
diagnóstico precoz y garantizar un acceso 
óptimo a la atención socio-sanitaria. 

2. Empoderamiento: Fortalecer, contener y 
brindar herramientas que permitan una 
mejora de la calidad de vida de las 
personas con EII.  

3. Abogacía: Potenciar la defensa de los 
derechos de las personas con EII en su 
pleno goce de los derechos humanos y de 
la salud. 

4. Conciencia/ sensibilización: Aumentar la 
conciencia sobre la EII a nivel nacional.

 
 
 
 
 
Memoria 2019 
 
Dando cumplimiento a disposiciones legales y estatutarias, el Consejo de Administración tiene el agrado de 
someter a vuestra consideración la Memoria junto al Estado Patrimonial, el Estado de Recursos y Gastos, el 
Estado de Evolución del Patrimonio Neto, Estado de Flujo de Efectivo, las notas y anexos a los Estados 
Contables, correspondientes al Ejercicio Nro. 9, cerrado el 31 de Mayo de 2019. 
 

 
Logros y actividades claves de Fundación Mas Vida de Crohn & Colitis Ulcerosa 2018/ 2019 
 
 
Programa de atención 360º a personas con EII y su entorno 
 
Todas las estrategias de la institución se basaron en las buenas prácticas internacionales y la evidencia 
científica que establece que la EII es una enfermedad orgánica, de evolución crónica, que presenta lesiones 
que tienden a reactivarse intermitente e impredeciblemente, variables en localización, extensión, severidad y 
complicaciones asociadas. Que gracias a las nuevas tecnologías y avance del conocimiento no es mortal en 
tanto se la trate adecuadamente. Por dichas características, es que el “Programa de atención 360º” ha 
debido añadir mayor amplitud de aspectos relacionados a la vida con EII, a saber: 
 

• Impacto de la llegada del diagnóstico de EII, diferenciando la demanda según sea el propio paciente; 
padres de menores; padre de mayores de edad; pareja; otros familiares; amigos.  
• Localización de centros especializados en gastroenterología a nivel nacional en pediatría y adultos 
(para diagnóstico, segunda consulta, seguimiento de la EII). 
• Localización de profesionales pertenecientes a los grupos interdisciplinarios involucrados en la atención 
de la EII según las diversas manifestaciones posibles. 

o Localización de otros profesionales como ser: cirujanos, ginecólogos/ obstetras. 
• Asesoramiento sobre aspectos alimenticios relacionados a la vida diaria con EII. 
• Asesoramiento sobre impacto psicológico relacionados a la vida diaria con EII (depresión, problemas 
de pareja/ proyección familiar/ problemas de inclusión educativa y/o laboral, discapacidad, otros). 
• Impacto de la EII en la vida educativa y respecto por el derecho a la educación de los niños y 
adolescentes. 
• Impacto de la EII en la vida laboral. 
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• Impacto de la sustentabilidad del acceso a tratamientos (según agentes de salud a nivel federal). 
o Exigibilidad del derecho a la salud. 
o Derechos sobre certificación de la discapacidad. 
o Derechos del paciente, entre los que se destacan el derecho de elección ante un “cambio no 
médico” cuando existe eficacia terapéutica.   
o Derechos sobre Ley 26689 de cuidado integral de la salud de las personas con EFOF. 
o Información sobre diversos tipos de medicamentos para la EII. 

• Impacto de la no eficacia terapéutica y la llegada de una nueva indicación médica. 
o Información sobre los medicamentos (por categoría y grupos de medicamentos)  
o Cirugía y/o Ostomía 

• Referencias de otros pacientes que hayan tenido experiencias de vida similares (ante posible cirugía, 
cambios de medicación, cambio de trabajo, certificación de la discapacidad, interconsultas con 
especialistas, entre otros). 
• Nexo con otras organizaciones de pacientes en otros países en lo referido a la contención de la EII. 
(Ante viajes de placer y/o trabajo). 

 
Se recibieron 2683 llamados de 
pacientes con EII o familiares a la 
línea gratuita 0800 222 0614 (de 
junio 2018 a mayo 2019) 
 

 
 
Se contestaron más de 1800 email 
a Info@masvida.org.ar 
 
 

 
Se brindó contención psicológica 
a más de 375 pacientes con EII y/o 
familiares 
 
 

 
Se brindaron 22 consultas de 
asesoramiento personalizado nutricional a 
distancia  
Se recibieron más de 85 consultas sobre 
nutrición de pacientes con EII  

 
 

Se brindaron 15 consultas de 
asesoramiento legal personalizado con 
acciones legales ejecutadas, de las 
cuales el 100% han sido a favor de los 
pacientes con EII. Se recibieron más de 
480 consultas de pacientes con EII y/o 
familiares vinculadas a acceso a derecho      

   a la salud.  
 

 
 
Consultas generales – Principales temas de consulta (email, tel, FB): 

1. Búsqueda de centros de referencia (para atención y/o interconsultas) 
2. Asesoramiento legal sobre obras sociales, cobertura de medicamentos y estudios 
diagnósticos 
3. Discapacidad 
4. Nuevos tratamientos para la EII en el mundo 
5. Sobre la EII (evolución) 
6. Medicamentos – acción terapéutica 

Participación en encuestas 
 

• Encuesta BAB2 – Biológicos y biosimilares de EFCCA, Unión Europea. Más Info 
https://masvida.org.ar/?p=5886  
 

• Encuesta a pacientes sobre certificación y/o revalidación de las especialidades médicas junto con  
Academia Nacional de Medicina, Argentina. Más Info https://masvida.org.ar/?p=5866  

 
• Estudio ENSERio, Iberoamérica. Relevamiento de la situación socio-sanitaria de las personas con 

enfermedades poco frecuentes (EPOF) en Argentina y Latinoamérica. Más Info 
https://masvida.org.ar/?p=6041  

 
• ¿Has tenido problemas laborales a causa de la EII?, encuesta en FB de FMV. Se realizó una breve 

encuesta entre los seguidores de su fanpage de facebook con el propósito de conocer si los 
pacientes con Enfermedad de Crohn, Colitis Ulcerosa o Colitis Indeterminadas han tenido 
problemas laborales a causa de su diagnóstico de EII. Más Info https://masvida.org.ar/?p=6034  

• Los costos indirectos de la EII. En el marco del Día Mundial de la EII 2019, la Federación Europea de 
Asociaciones de Crohn y Colitis Ulcerosa (EFCCA), junto a sus miembros entre los que se encuentra 
la Fundación Mas Vida de Crohn & Colitis Ulcerosa, apoya un nuevo estudio que tiene como 
objetivo evaluar los costos indirectos o invisibles de la enfermedad de Crohn y la colitis ulcerosa, 
conocida en conjunto como Enfermedad Inflamatoria del Intestino (EII). Más Info 
https://masvida.org.ar/?p=5984  
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Comprobador de síntomas de EII 
 

El Comprobador de Síntomas de EII pretende ser una herramienta de 
ayuda para orientar la sospecha diagnóstica de tu condición de salud 
digestiva, con el propósito de contribuir a determinar si los síntomas que 
persisten, están -o no- relacionados con un posible diagnóstico de colitis 
ulcerosa, enfermedad de Crohn o colitis indeterminada. En ningún caso 
tiene el objetivo de hacer un diagnóstico de tu situación de salud, ni 
sustituye la consulta médica. 
 
Está destinado a personas que presentan síntomas o signos digestivos 
persistentes a pesar de seguir una indicación médica terapéutica. 
 
 

 
Mediciones de resultados de Comprobador de síntomas de EII - Del 11 diciembre 2018 al 12 noviembre 2019: 
 

• 2428 testeos realizados  
o 41,77% CON sospecha de EII (n=1014) 

! con Atención Pública 45,86% (n=465)
! con Obra Social 36,38% (n=369) 
! con Prepagas 17,76% (n=180) 

o 58,23% SIN sospecha de EII (n= 1414) 
 
 
Rendimiento de sitio web www.masvida.org.ar - Del 1 junio 2018 al 31 mayo 2019 
 
La fundación toma un rol de facilitador y de nexo como acompañante del paciente y su familia en el proceso 
por alcanzar una adecuada situación diagnóstica, terapéutica y social. La fundación se ha posicionado como 
“espacio de comunidad y pertenencia” y “advocacy de la EII”, gracias al modelo de trabajo consolidado. 

 
 
. Usuarios 105.979 (133,18% !  que año anterior) 
. Usuarios nuevos 104.770 (131,84% !  que año anterior) 
. Nuevas visitas 175.805 (115,45% !  que año anterior) 
  

 
Páginas más visitadas: 
 

1. https://masvida.org.ar/?page_id=3318 - Guía “Controlando los brotes” 
2. https://masvida.org.ar/?page_id=2872 - Comprobador de síntomas 
3. https://masvida.org.ar/?page_id=3592 - Certificado de discapacidad 
4. https://masvida.org.ar/ - Home 

 
 
Top 5 de Países de los usuarios: 
 

1. Argentina 
2. España 
3. México 
4. Chile 
5. USA 

 
 
Rendimiento de Facebook @fundacionmasvida - Del 1 junio 2018 al 31 mayo 2019 

 
• Seguidores 11.036 
• Me Gusta 11.007 
• Posteos originales: 123  

 
• Con alcance e interacción a otros países: España, Chile, México, Puerto Rico, Estados Unidos, Perú, 

Colombia, Paraguay, Brasil, Costa Rica, Venezuela, Ecuador, Uruguay, Bolivia, República Dominicana, 
Italia, Guatemala, India, Eslovenia, Francia, Reino Unido, Israel, El Salvador, Australia, Indonesia, Irak, 
Panamá, Bélgica, Canadá, Suiza, Alemania, Nicaragua, Portugal, Andorra, Cuba, República Checa, 
Dinamarca, Honduras, Croacia, Países Bajos, Pakistán, Rumania, Marruecos, Irlanda. 
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Campañas de difusión y concientización 
 

• Serie de video streaming en FB: 8 junio 2018 “Embarazo y EII” con la Dra. Pamela Daffra del Servicio de 
Gastroenterología del Hospital de Italiano de Buenos Aires y la Sociedad Española de Socorros Mutuos 
de Mendoza. Más Info https://masvida.org.ar/?p=5806 

 
• Campaña “No te quedes con la duda” en MDQ, en Plaza Yitzhak Rabin, en el acceso a las playas del 

faro del 7 al 10 de Febrero 2019 de 10 a 18 hs. 
con un stand de la fundación donde podrás 
disponer de 5 baños químicos de acceso 
público y gratuito. También aquellas personas 
que tenían síntomas y signos digestivos 
persistentes con diagnóstico de otras 
patologías digestivas, que a pesar de seguir 
un tratamiento no remiten, pudieron hacer en 
el lugar nuestro Comprobador de Síntomas 
de EII online. El evento fue patrocinado por 
TAKEDA. 

 
o Para acceder al video de resumen de la campaña 

https://www.youtube.com/embed/P4tOOXkHvu8  
 

Resultados: 
o Entregamos 25.000 stickers y flyers informativos 
o Más de 1.000 personas se beneficiaron del uso de los baños 
o 587 personas realizaron el Comprobador de síntomas de EII en el stand 

o 230 personas manifestaron problemas gastrointestinales 
o 38 dieron síntomas de sospecha de EII (16,53%) 

 
 

• Conmemoración del Día Mundial de EPOF, 28 de febrero a las 18 
hs en el mástil ubicado frente a Casa Rosada en Plaza de Mayo, 
CABA. El acto fue organizado por la Federación Argentina de 
Enfermedades Poco Frecuentes (FADEPOF) de la que la 
Fundación Mas Vida de Crohn & Colitis Ulcerosa es miembro 
fundador. 
La Enfermedad Crohn, Colitis Ulcerosa y  Colitis Indeterminada, 
por su baja prevalencia en Argentina, pertenecen a las 
#EnfermedadesPocoFrecuentes. 
 
Para más Info https://masvida.org.ar/?p=6049  
 
 
 
 
 

• Día Mundial EII 19 Mayo 2019 – Campaña #HacerVisibleLaEII.  
#HacerVisibleLoInvisible fue el lema que en 2019 se ha propuesto desde EFCCA para difundir sobre la 
Enfermedad de Crohn (EC), Colitis Ulcerosa (CU) y la Colitis Indeterminada (CI), llamadas en su 
conjunto Enfermedad Inflamatoria Intestinal (EII). 
El desafío de la campaña fue llegar al lugar más 
íntimo de las personas con síntomas digestivos 
persistentes: ¡Los baños! Con el permiso de los 
bares y restaurantes, estuvimos pegando stickers 
en la puerta de los baños con la leyenda: “Si 
esta es la 3ra. vez que venís al baño puede ser 
un indicio de Enfermedad de Crohn o Colitis 
Ulcerosa”. El objetivo fue concientizar a las 
personas con síntomas digestivos persistentes e 
incentivar la consulta médica para conseguir un 
diagnóstico temprano y oportuno. La campaña 
se pudo seguir por redes sociales con los 
hashtags #HacerVisibleLaEII 
#HacerVisibleLoInvisible #MakeTheInvisibleVisible 
#WorldIBDday2019 #DíaMundialEII2019. 
La campaña #HacerVisibleLaEII contó con el patrocinio de Abbvie, Janssen y Takeda. 
 

o Para acceder al video del resumen de la campaña 
https://www.youtube.com/embed/I8NJuN4ZpBw  
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Resultados: 
o Recorrimos bares y restaurantes para pegar stickers de la Fundación. Y visitamos espacios 

públicos dando folletos con información de la enfermedad. 
o Estuvimos en el barrio de Palermo y Recoleta entregando folletos, fomentando que la gente 

saque fotos con el cartel que informa acerca del Día Mundial de EII y la suba a redes sociales. 
o En la recorrimos por Palermo y Recoleta de bares y restaurantes, fuimos a 100 bares 

donde pegamos en la puerta de los baños 400 stickers. 
o Entregamos:  

o más de 1500 stickers a personas para que nos ayuden a pegar en los baños,  
o 1100 flyers con contenido informativo sobre la EII y sus signos de sospecha y  
o 200 cuadernitos de la fundación a personas que se interesaban en el tema y 

participaban de la acción. 
o En las redes sociales llegamos a: 

o 24 mil personas a través de Instagram y  
o 62 mil en Facebook. 

 
 
Notas de prensa más relevantes 
 

• Diario Clarín sección Buena Vida 29.6.18 “Salud Una mamá cuenta cómo es vivir con un dolor 
abdominal insoportable”. Acceder a la nota https://www.clarin.com/buena-vida/mama-cuenta-vivir-
dolor-abdominal-insoportable_0_r1CnjFMf7.html  
 

• Revista EFCCA de Octubre 2018, ha salido publicada la nota de la iniciativa de Fundación Mas Vida de 
Crohn & Colitis Ulcerosa sobre el libro “Este es Mi Dragón”, iniciado gracias al acuerdo colaborativo con 
la Fundación Crohn Colitis de Chile. Más Info https://masvida.org.ar/?p=5872  

 
• Infobae sección Salud 28.2.19 “Vivir con una enfermedad poco frecuente: 3 historias de vida y un 

desgastante común denominador”. Acceder a la nota 
https://www.infobae.com/salud/2019/02/28/vivir-con-una-enfermedad-poco-frecuente-3-historias-de-
vida-y-un-desgastante-comun-denominador/  

 
 
Participación en Jornadas y eventos 
 

• Charla sobre EPOF en Ushuaia, 29 junio 2018. 
Esta jornada ha sido posible gracias al involucramiento de Alicia, paciente con Enfermedad de Crohn 
que desde su ciudad de Punta Alta y luego en Ushuaia ha gestionado todo lo necesario para que 
éstas enfermedades se hagan más visibles tengan su espacio de diálogo entre los propios pacientes y 
también las autoridades municipales y provinciales. Más Info https://masvida.org.ar/?p=5857 y 
https://masvida.org.ar/?p=5860  

 
• Nueva reunión del Grupo de Afinidad Salud Global del C20 dentro del G20, realizado el 6 y 7 de agosto 

2018 en el Palacio San Martín, CABA. Más de 600 líderes de Organizaciones de la Sociedad Civil (OSC) 
de diversos países del mundo, se dieron cita para una nueva jornada en el marco de la agenda del 
G20 y hacer entrega de las recomendaciones propuestas a los líderes de Estado integrantes del G20 
por intermedio del presidente Mauricio Macri. Más Info https://masvida.org.ar/?p=5851  

• 9º Jornada abierta del Foro Latinoamericano Colaborativo en Calidad y Seguridad en Salud realizado 
el 13 agosto 2018 en el Instituto Universitario de la Ciencias de la Salud Fundación H.A. Barceló, CABA, 
Buenos Aires. Más Info https://masvida.org.ar/?p=5830   
 

• El involucramiento de los pacientes en la evaluación de las tecnologías sanitarias (ETS) – Perú, 6 y 7 
Septiembre 2018. La agenda estuvo focalizada en la importancia del involucramiento de los pacientes 
en el proceso de evaluación de la tecnología sanitaria (ETS), cobertura universal de salud (CUS) y 
economía de la salud. Con disertantes expertos, las jornadas permitieron adquirir mayor conocimiento 
sobre las realidades de la región con el propósito de tomar la buenas prácticas que permitan a los 
representantes de la sociedad civil participar activamente en los procesos de decisión en sus países. 
Más Info https://masvida.org.ar/?p=5839  

 
• XXI Congreso Argentino de Salud “Llamando a las cosas por su nombre”, 3 de Septiembre 2018, 

Mendoza, organizado por ACAMI. Más Info https://masvida.org.ar/?p=5869  
 

• Participación del paciente en el proceso de investigación y desarrollo de medicamentos – Brasil, 
Noviembre 2018. Más de 45 líderes de 15 países de Latinoamérica se dieron cita en Sao Paulo, Brasil 
para abordar una robusta jornada de capacitación a cargo de destacados profesionales del ámbito 
de la salud con el propósito de empoderar las acciones de éstos líderes mediante el mayor 
conocimiento sobre diversos ámbitos de la salud. Más Info https://masvida.org.ar/?p=5927  

 
• Cumbre Latinoamericana de Líderes de Pacientes con EPOF,10 de Diciembre 2018 inició en Lima, Perú. 

se ha planteado una agenda común de la región con miras a que las EPOF sea reconocidas a nivel 
global como parte de las acciones de Cobertura Universal de Salud que lidera la Organización Mundial 
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de la Salud OMS junto a otras plataformas regionales y globales. Más Info 
https://masvida.org.ar/?p=5964  

 
• 3er Encuentro de BIORED SUR, Santiago de Chile, los días 17 y 18 de Diciembre 2018. Junto a líderes de 

otras organizaciones de pacientes para abordar estrategias conjuntas sobre los medicamentos 
biotecnológicos en la región de América del Sur (Argentina, Chile, Uruguay y Paraguay). Más Info 
https://masvida.org.ar/?p=5961  

 
• Seminario Internacional: “Hacia la creación de una Agencia Nacional de Evaluación de Tecnologías 

Sanitarias en Argentina”, organizado por la Secretaría de Gobierno de Salud de la Nación junto con la 
Sociedad Científica Internacional en Evaluación de Tecnologías Sanitarias (Health Technology 
Assessment International – HTAi), se llevó a cabo el 2 de mayo de 2019 en el Centro Cultural de la 
Ciencia – Salón Auditorio, Godoy Cruz 2270 – Ciudad Autónoma de Buenos Aires, Argentina. Más Info 
https://masvida.org.ar/?p=6079  

 
• La voz del paciente en la segunda edición de “Forbes HealthCare Summit”, 8 de Mayo 2019 en 

Sheraton Buenos Aires Convention Center, CABA. “Forbes HealthCare Summit” es una jornada de 
debate y reflexión sobre la situación actual de la salud en Argentina, organizada por segunda vez por 
Forbes Argentina. Incluyó la presentación de más de 20 speakers de primer nivel y la presencia de 
empresarios, CEOs, expertos de la industria, médicos, investigadores y periodistas. El evento abrió con 
una entrevista exclusiva el Secretario de Gobierno de Salud de la Nación, Dr. Adolfo Rubinstein. Más 
Info https://masvida.org.ar/?p=6094  

 
 
 
Incidencia en políticas públicas a nivel internacional 
 

• Pedido ante Naciones Unidas para integrar a las EPOF dentro de las acciones dirigidas a las ENT. 
Fundación Mas Vida de Crohn & Colitis Ulcerosa, se une al posicionamiento elaborado en conjunto 
entre la Federación Argentina de Enfermedades Poco Frecuentes (FADEPOF), la Federación Española 
de Enfermedades Raras (FEDER) y la Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras (ALIBER) que 
pretende que la Organización de Naciones Unidas (ONU) incluya entre las estrategias de las 
enfermedades no transmisibles (ENT) a las enfermedades poco frecuentes (EPOF). Más Info 
https://masvida.org.ar/?p=5877  

 
• Por primera vez las EPOF han tenido un espacio de discusión en la 72º Asamblea Mundial de Salud de la 

OMS. Ginebra, Suiza. Mayo 2019.  El movimiento asociativo internacional que representa la voz de las 
personas con enfermedades poco frecuentes (EPOF) unidos a Rare Diseases International (RDI), ha 
logrado que la temática de las EPOF sea parte de la agenda de la 72º Asamblea Mundial de la Salud  
de la Organización Mundial de la Salud, celebrada del 20 al 28 de Mayo en Ginebra, Suiza. 
La Fundación Mas Vida de Crohn & Colitis Ulcerosa como miembro de la Federación Argentina de 
Enfermedades Poco Frecuentes (FADEPOF) celebra los logros alcanzados porque las personas con 
enfermedades poco frecuentes no queden atrás. Más Info https://masvida.org.ar/?p=6151  
 
 
 
 

Resultados Contables  
 

 
Resultados Contables Noveno Ejercicio Contable 
El resultado del ejercicio de la fundación ha arrojado un superávit $19.587,51 habiendo cumplido con las 
actividades y objetivos planificados.  
 
 
 
 

Balance 2019  
 

 
Por el Ejercicio Nro. 9 - Iniciado el 01 de Junio de 2018. 
Expresado en moneda corriente (pesos) al 31 de Mayo de 2019. 
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


































