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Queridos amigos
y amigas de EMA:

Nuestra tapa celebra los 35 anos de EMA éSomos jovenes aun?

La pregunta me genera una sonrisa y diria que la respuesta es Si...
pero con mucho recorrido transcurrido.

Con aciertos, logros y también con dificultades y obstaculos, sin abandonar la constancia y
el propodsito en la mision de mejorar la calidad de vida de las personas con EM.

Desde el ano 1997 estoy vinculada a EMA por eso que al mirar hacia atras veo todo lo reali-
zado, cudnto compromiso, cuadnto trabajo, CUANTO!!

Abrir caminos para hacer visible lo invisible o desconocido; entrevistas, conferencias,
grupos de apoyo, seguimientos teleféonicos, actividades recreativas vy sigo, sigo, sigo...

En estos ultimos anos nos enfrentamos con el desafio de la Pandemia y tuvimos que cerrar
la puerta a la presencialidad pero con el amor, la creatividad y el compromiso de todo el ma-
ravilloso equipo profesional se reinventaron las formas de acceso.

Con la tecnologia se abrieron otras puertas, las entrevistas virtuales, el ZOOM, el Meet, el
Whatsapp diario, etc.

NOs acercaron y acercaron a las personas transformando la atencion en Federal abarcando
todo el pais a pesar de las distancias.

Mira que paradojal!! Una situacion tan negativa y dificil generd la necesidad de buscar
formas nuevas de comunicarnos y vincularnos. Toda la atencidon, nuestras actividades, en-
trevistas, grupos de apoyo, charlas y conferencias se hicieron virtuales...

UNA MARAVILLAI

Quiero compartir con uds que estamos muy felices porque la Directora Ejecutiva de EMA
Lic. Johana Bauer por su trabajo y condiciones personales fue elegida para formar parte de
la Comision Directiva de la Federacion Internacional de Esclerosis Multiple (MSIF)
iFELICITACIONES JOHANA!

También quiero contarles que este ano nos sumamos a la Campana impulsada por la MSIF -
LOS 50K DE MAYO - cuyo objetivo es visibilizar y concientizar sobre la EM y conectar con
el movimiento y todas aquellas actividades que nos hacen bien y mejoran la vida.

La campana sirve también para recaudar fondos, destinados a la investigacidon y a apoyar a
las Organizaciones que velan por el bienestar de las personas con EM, en nuestro caso EMA.

Este ano que paso se atendieron de forma gratuita muchisimas consultas, lo cual fue posible
gracias a la dedicacion de los excelentes profesionales integrantes de la institucion.

Quiero terminar con un GRACIAS!

Seguimos aca, estamos cerca... a solo un click!

Un abrazo,
Cristina Abbiati - Vice Presidente de EMA
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EMA

ESCLEROSIS MULTIPLE ARGENTINA

Desde el inicio, EMA tuvo su norte en el bienestar de las
personas con enfermedades desmielinizantes. Con el paso
del tiempo, se convirtio en pionera al marcar un faro en la
lucha para la inclusién de las personas con enfermedades
desmielinizantes, siempre actuando guiados por nuestra
mision: mejorar la calidad de vida de las personas afectadas
por la EM, es decir no solo a persona que recibe el diagnodstico
sino también aquellos que acompanan, a su entorno.

En los inicios de la asociacion, la Esclerosis Multiple (EM) era una
enfermedad de la gue no se sabia demasiado y recién estaban apa-
reciendo los primeros tratamientos. Por lo gue EMA tuvo un rol de
suma importancia en la formacion de profesionales y en lo que se
refiere a brindar informacion a la poblacidon en general, generar co-
nocimiento, concientizar sobre las caracteristicas particulares de la
EM, hablar sobre el impacto del diagnostico, pensar gue son perso-
nas y familias quienes lo reciben y que el trabajo debe ser integral.
El objetivo siempre fue hacer hincapié en lo humano, lo social, lo
educativo, el asesoramiento y por qué no, también en lo recreativo.
Desde siempre, las palabras que definieron a EMA son el servicio y
la empatia.

Una de las fundadoras de la asociacion, la Dra. Leonor Gold decia
qgue: La salud es mucho mas que un acto médico. iY cuanta razdn
tiene! Porque el acto médico se aproxima a una sola parte de la si-
tuacion, por eso la asociacion busca un enfogque gue abargue todo
el resto de la problematica, tratando en cada caso, a la persona y
su historia de una manera integral e singular, buscando gue su en-
fermedad no sea el centro.

EMA es un equipo interdisciplinario que busca entender a cada
persona, a cada familia, que conoce las etapas vy las dificultades
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que implica una patologia cronica, sabiendo que no se trata solo de
una enfermedad neuroldgica vy teniendo en cuenta todos los facto-
res gue hacen a la salud de una persona.

Desde EMA se pone mucho énfasis en gue ante todo, somos perso-
nas mas alla del diagndstico que tengamos. Somos mucho mas que
pacientes o un diagndstico. Somos seres humanos que merecemos
ser tratados como tales. Y es por esto que nuestro objetivo se
orienta a lograr que recibamos un trato digno en todo sentido, ha-
ciendo valer nuestros derechos y luchando contra barreras médi-
cas, sociales, arquitectonicas, entre muchas otras. Nuestra comuni-
dad representa un espacio de encuentro y acompanamiento vy el
equipo de EMA, como parte de ella, pone a disposicion sus servi-
cios profesionales para ayudar a lograrlo.

La asociacion comenzo en el ano 1986 como un proyecto que se
concretdo gracias a las personas que pusieron a disposicion su in-
cansable trabajo, y sin dudas gracias al apoyo de las personas con
el diagnostico y sus familias. La comunidad que se formo alrededor
de ella es una de las cosas mas valiosas que atesoramos, sabemos
gque contra viento y marea, siempre estamos juntos.

Este ano, EMA cumple 35 anos. anos dedicando tiempo,
amor, energia y mucho trabajo para que la calidad de vida
de las personas con el diagnostico sea la mejor posible. Y
hoy EMA vuelve a confirmar que seguira luchando por los
derechos que tienen todas y cada una de las personas de
suU comunidad.

EMA es un equipo, una familia, es cada uno y somos todos.

IFELIZ ANIVERSARIO EMA!
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Este 2022, Multiple Sclerosis International Federation
(MSIF) invité a EMA a formar parte de un gran evento de
recaudacion: The May 50K o Los 50K de Mayo. iY estamos
mas que felices de ser la primera asociacion de
Latinoamérica en participar! Este evento comenzd en
Australia en 2019, como parte de la campana global de
apoyo a la investigacion de la Esclerosis Multiple: Kiss
Goodbye To MS (Démosle un beso de despedida a la EM).
Junto a nosotros, estaran participando Australia, Reino
Unido, Estados Unidos, Canada, Holanda e Irlanda.

El movimiento comenzd a crecer y cada aNo se sumaron mas
paises y asociaciones para ayudar a concientizar y recaudar fondos
para la investigacion de la enfermedad. El evento consiste en un
desafio virtual gue invita a las personas a inscribirse de manera
gratuita v a recorrer la distancia que sea un desafio para cada uno
aungue la propuesta es de 50 kildbmetros durante todo el mes de
mayo. Cada participante tendra metas, sobre la distancia a com-
pletar y un objetivo de recaudacion. Los donantes pueden ser
guienes quieran: amigos, familiares, conocidos, emprendimientos.
Para esto recomendamos mucho las redes sociales. iVan a ser fun-
damentales para la difusidon de la causa!

En el caso de Argentina, el 70% del dinero recaudado se
utilizara para proyectos nacionales. Permitird que el servicio
de EMA continue siendo gratuito, con todas las actividades que
realiza la asociacion para ayudar a mejorar la calidad de vida de
las personas con EM. Aportando a grupos de apoyo, charlas
informativas con profesionales especialistas en la tematica,
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asesoramiento en las distintas areas, entre muchas otras
actividades. Y el 30% restante se invertira en la financiacion
de proyectos de investigacion y en mejorar el acceso a
tratamientos que cambiaran vidas en todo el mundo.

¢Tienen que ser estrictamente 50 kildometros? iNo, podés comple-
tar los kildbmetros que quieras! La idea es gue la distancia sea un
desafio personal. Ademas, podés recorrer tus kildbmetros como
mas te resulte desafiante o divertido. Puede ser caminando, co-
rriendo, en silla de ruedas, nadando, bailando, en bicicleta, en pati-
nes, icomo quieras! A tu ritmo vy dia a dia. Vamos a apoyarte para
gque logres tus metas. Contamos con aplicaciones como FitBit,
Strava, Garmin o MapMyFitness, para que puedas conectarlas con
tu usuario vy registrar tus kildbmetros con facilidad. También podés
hacerlo manualmente en la web del evento.

Y si no gueres hacerlo solo, estd la posibilidad de armar equipos.
Estos no tienen limite de participantes y pueden ser publicos o pri-
vados. Es decir que si son publicos, se puede sumar gente de la co-
munidad y en el caso de ser privados, para sumarse, hay que pedir
permiso al capitan del equipo. El objetivo de recaudacion en equi-
POS, €s un poco mas alto que el individual, pero todo es mejor
cuando lo hacemos juntos, éno?

Ademas nos van a estar acompanando muchas personas para
ayudar con nuestros objetivos. Estamos muy felices de contar con
nuestro embajador, Fernando Champomier, un triatleta con EM
quien va a estar alentando a la comunidad a sumarse y seguir con
el desafio. También con Fabiana Torres, una mujer de La Pampa
gue se comunico con nosotros para realizar los 50 kilometros en: il
dia! No es necesario tener ningun vinculo con la enfermedad para
participar, ial contrario! iLo que buscamos es llegar a la mayor can-
tidad de gente posible!

Cada participante desde su realidad nos ayuda a reforzar la idea de
dejar atras nuestros limites. Animate vos también y sumate a la causa.
Y no dejes de compartir porgue #CompartirTambiénEsAyudar.

Enterate de mas en
https://www.themay50k.com/event/argentina/home

iNo olvides seguirnos en nuestras redes!
EMA: FB: @esclerosismultipleargentina. |1G: @ema_argentina
#TheMay50K FB: @TheMay50KGlobal 1G: kissgoodbyetoms_global

Podés enviar tus consultas a eventos@ema.org.ar o
iInfo@ema.org.ar
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El aho 2021 paso en un abrir y cerrar de ojos, pero al
detenernos y observar todas las cosas que nos hemos
propuesto y hemos logrado, nos genera una gran
satisfaccion. El mundo cambid; la manera de vivir, de
comunicarnos y hasta el como plantearnos las cosas.
Nosotros no fuimos una excepcidon a toda esta nueva forma
de conectarnos y de vivir, hace dos anos que la virtualidad
paso a ser uno de los ejes centrales en nuestros servicios,
logrando achicar distancias vy llegando a mas personas en
todo el pais.

Entre alegrias y tristezas EMA se encontro con una fecha muy es-
pecial el pasado mes de diciembre: 35 anos de compromiso y dedi-
cacion para cumplir con nuestra mision: mejorar la calidad de vida
de las personas con EM vy sus familias.

Tal vez en una temporada que no brindd tiempo libre no es facil
notar la dimension de cuantos logros vy objetivos fueron cumplidos
en todo este tiempo.

cCOmo podemos celebrar nuestro nuevo y especial aniversario?
¢Se puede con los cuidados recomendados? iSil éPueden venir
todos? No. La dificultad se hace presente otra vez, pero el trabajo
de este equipo nunca se queda con las negativas solo tiene un fin:
dar con las soluciones. Es asi que para festejar estos 35 anos de
vida se organizd una transmision por nuestro canal de YouTube. Un
momento cargado de emociones vy reencuentros ¢Cuales fueron
los motivos de poner nuestras copas en alto? Sin duda cada paso
dado, cada mision cumplida, cada tarea realizada.

Las razones para brindar

Desde el comienzo del ano se brindod 4 encuentros en el mes de fe-
orero, organizado con el Equipo de INERE y con el apoyo de Red
LATEM y Lactrims. Fue abierto a toda la comunidad con 110 partici-
pantes aproximadamente por encuentro y 1206 reproducciones en
total en nuestro canal de YouTube.

Desde el primer minuto no quisimos obviar la nueva realidad que
comenzd a vivir el mundo hasta el dia de hoy. Todas nuestras char-
las sobre EM fueron de las mas concurridas con un promedio de 90
personas participando en cada ZOOM y con mas de 140 reproduc-
ciones en nuestro canal de YouTube como, por ejemplo:

* Mayo: éQué es la EM? Diagnostico y caracteristicas de la
EM, con la Dra. Felisa Leguizamon ¢éQué son las resonancias?
Con la Dra. Sonia Lesyk.

e Abril: Cuidado de la vision y sintomas visuales frecuentes
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en EM. Dra. Leila Cohen.

e Julio: EM vy el impacto en el estado animico. Disertante: Dr.
Viadimiro Sinay

e Agosto: Mujer vy EM - Conversatorio: Coordina Dr. Ricardo
Alonso, Disertantes: Dra. Liliana Patrucco y Dra. Nora Fernandez Li-
guori - Apoyo de MSIF y Asociaciones de LATAM.

¢Sindrome Radioldgico Aislado? éSindrome Desmielinizan-
te Aislado? éEsclerosis Multiple Primaria Progresiva? Coordi-
na: Dra. Fatima Pagani Cassara - Disertantes: Dr. Diego Minarro, Dr.
Guido Vazqguez, Dr. Gustavo José.

« Septiembre: éQué es la EM - Secundaria Progresiva y Re-
habilitacion en Esclerosis Multiple? Coordina: Dr. Ricardo
Alonso Disertantes: Dra. Lorna Galleguillos y Dr. Dario Tavolini.

e Octubre: Calidad de Vida en Esclerosis Multiple - Charla de
la prov. de Chaco - Dra. Mariana Nadelmann + Dra. Carolina Maine-
lla + IPRODICH + Equipo de EMA

e Noviembre: Charla junto a Fleni. Aspectos emocionales, psi-
quiatricos y cognitivos en la EM. Dra Lucia Crivelli, Dra Agustina
Wainsztein y Dra Maria Fernanda Mutti.

También nos hemos propuesto evacuar distintas dudas sobre el
COVID 19. A lo largo del ano se organizaron encuentros bajo el
nombre de: Covid y EM: el primer fue dedicado a profesionales de
salud con una asistencia de 100 participantes por encuentro y 542
reproducciones en YouTube. Durante el ano surgieron las siguien-
tes actividades pertenecientes al mismo ciclo:

e Abril: Resultados encuestas COVID-19 en LATAM. Disertantes: Dr.
Ricardo Alonso y Dr. Anibal Chertcoff por EMA. Dr. Guillherme
Olival por ABEM. Coordinacion: Paulina Arce Casillas - MSIF. EMA,
ABEM, Apoyo de MSIF v Red LATEM

e Junio: Miedos y Dudas sobre la EM y vacunas COVID - Dres.
Felisa Leguizamon y Eduardo Knorre.

Sumamos una Campana Federal de Concientizacion sobre
Covid-19 y Esclerosis Multiple. Con el apoyo de diferentes neu-
rologos de todo el pais respondimos algunas preguntas gue nos
llegaron de las personas con EM a nivel nacional. Para esta campa-
ANa contamos con el apoyo de Merck.

Si hablamos de conmemorar y concientizar a lo grande podemos
decir gue tenemos una fecha muy especial para nosotros y para
toda nuestra comunidad que es el 30 de mayo: El Dia Mundial de
la Esclerosis Multiple. El objetivo es que todos los que trabaja-
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El domingo 30 de mayo,

Argentina se vestira de naranja.

HConectate

CON EL APOYO DE:

EMA s Full Member de

té; FADEPOF N

| i
ARGENTINA Py
DE PACIENTES ox:s

mos vinculados a la EM, nos unamos para generar concientizacion
en pos de mejorar la calidad de vida de las personas que viven con
este diagndstico vy brindar informacion a la sociedad para que po-
damos entendernos mas, acompanarnos y ayudarnos.

Es el segundo ano consecutivo que la Federacion Internacional de
Esclerosis Multiple (MSIF, por sus siglas en inglés) propuso que tra-
bajar con el lema "Conexiones”: me conecto, unidos, nos conecta-
mos Vv la campana se llama "Conexiones EM". En el 2021, EMA
junto a AREM de Bahia Blanca, AMEM de Mendoza, ACEM de Cobr-
doba, AEMCO de Corrientes y representantes de Misiones y Neu-
guén organizaron un evento virtual, gue llegd a todo el pais, con
profesionales de distintas areas y de distintas provincias. Mas de 800
personas se hicieron presentes a lo largo de las diversas charlas.

Ademas, la Campana “lluminemos” logrd encender sus luces de
color naranja (color que identifica a la Esclerosis Multiple) muchos
edificios de toda la Argentina y varios monumentos historicos.

Pocas semanas después de esa exitosa jornada llegd nuestro
evento virtual de recaudacion #TodosSomosEMA. Por motivos
del Covid-19 tuvimos que suspender nuestro evento presencial de
recaudacion anual: La noche de los chefs. Desde el ano 2020 tuvi-
MOS que reinventarnos y pensar la manera de armar un evento para
recaudar fondos y permitirnos seguir con nuestras actividades de
manera gratuita vy que EMA siga brindando sus servicios, aun a
puertas cerradas. Esta vez, con la inspiracion en una Fundacion
amiga: Fundacion Ledn.

Para la edicion del 2021, contamos nuevamente con nuestra Madri-
na: Maia Chacra, en la conduccion. Una noche con muchos sorteos
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vy hermosos testimonios acompanados por Mario Masacesi, Federi-
co Seeber vy el equipo de EMA.

Los encuentros que realizamos cada afo se fueron sumando
semana a semana, de una manera renovada, junto al ciclo de entre-
vistas para conocer a los verdaderos Protagonistas. Realizamos en-
trevistas a personas con EM para transmitir sus experiencias de
vida y formas de transitar el diagndstico y los sintomas. Disponi-
bles en el canal de YouTube de EMA. El ciclo de charlas abierta a
toda la comunidad tuvo una gran concurrencia a lo largo del ano,
incluyendo a todas las Areas de EMA e invitados:

Derecho y Esclerosis Multiple

El Area Legal de EMA fue una de las grandes protagonistas a lo
largo del 2021, formada por las Doctoras Paula Barbera, Laura
Lambruschini y Ludmila Gonzalez, acompanadas de otras aboga-
das, se encargaron de repasar cuestiones legales:

e Marzo: iCuales son las normas gue nos protegen?

e Mayo: "Reingreso de las personas consideradas del riesgo al tra-
bajo presencial”.

e “Charla sobre Monotributo.” - Cdora Viviana Carpintero y Dr.-
Tomas Herba.

e Septiembre: Derecho Previsional

e Octubre: Ley de Enfermedades poco frecuentes y Derechos del
Paciente.

Inclusion laboral

Este ciclo contd con el apoyo de Manpower, gracias a la capacita-
cidon de esta consultora se abordd el tema de la busqueda digital en
tiempos de pandemia: como saber el manejo de Linkedln, forma-
cion para emprendedores, cupos de empleos para personas con
discapacidad:

e Marzo: Taller de formacion laboral.
e Junio: Busqueda laboral Digital.
e Octubre: Charla sobre LinkedlIn.

e Diciembre: Conversatorio sobre Cupo Laboral - Empleo vy Perso-
nas con Discapacidad.

Nosotros quisimos aportar nuestro granito de arena y por eso crea-
MOS un espacio en nuestra pagina web llamado Paginas Naranjas
de EMA, para los emprendedores de nuestra comunidad para que
puedan dejar sus datos, contarnos lo gue hacen, mandarnos fotos
Yy promos de manera gratuita. Es un lugar para que podamos ayu-
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H#TodosSomosEMA 2021

Participa de nuestra encuentro
de recaudacion. Habra sorteos,
testimonios y muchas cosas mas.

Tedos los que quieran y puedan colaborar
estaran participando de increibles premios

APINE
; 9—\‘ ﬁ!}.g
POR DECIR PRESENTE
Y COLABORAR

G2 29/07 -19:00 a 20:30 Hs.

Colaborar con EMA |
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-

DERECHOS QUE NOS PROTEGEN

Ley de Enfermedades
Poco Frecuentes y

Derechos del Paciente.
DERECHOS QUE NOS PROTEGEN

Licencias Laborales y
Finalizacion del Contrato
de Trabajo

Dra. Laura Lambruschini
Abogada especialista en
Derecho Laboral del

Area Legal de EMA,

«;4) ?* : ] Dra. Ludmila Gonzalez
Dra. Paula Barbera 'E' 'EE" Abogada especializada el derecho previsional.
Equipo legal EMA Miembro del equipo de EMA,

SPONSORS: » .
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DESAFIATE AL MOVIMIENTO!!! 20 MINUTOS

Realizaremos distintos tipos de gjercicios,

adaptados segun las posibilidades de cada persona.

INVITADOS: _
Facundo José Duarte Matilde Folis -
Prof. de Ed. Fisica, Prof. de Ed. Fisica, {

Instructor da Natacion, Prof. de Yoga y Matacidn
Capacitador de RCP, Socorrista, Guardavidas
Guia de montafia y Guardavidas

{l Coordina: Clor. Flavia Ferrandina N < : ! InCIUSién | ‘ g > InCIUSién

La boral : ManpowearGrotip La boral : ManpowerGroup
C_ha rl a _SD brE.‘ Romina Rolaiser Gonzalo Santiago Cha rl a .SD brE.‘ Romina Rolaiser Gonzalo Santiago
LlnkE'd| n. Consultor Expens Compliance Officer LlnkE'd| n. Consultor Experis Compliance Officer
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ESCLEADEE MULTIFLE ARGENTINA
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. Rehabilitacion en
Importancia de la rehabilitacién ejo de Trastornos CQUE es 'a EM i Esclerosis Multiple
interdisciplinaria temprana, . - i ini
. Py i T i i Dr.D Tavol
EMA nvman IS e\ /dersuero y Fatiga Esclerosis Mltiple  Dateeravelnl
ACtIVIdEd ]UntD d y " Yy Secundaria Prﬁgreswa y Coordinador de la Clinica de

Estimulacion y rehabilitacion
SIEN ES cognitiva a traves de la
Musicoterapia,

Lic. Valeria Ortiz

§ Coordina: Lic. Johana Bauer Musicoterapeuta.

Enfermedades Desmiglinizantes en

Dra. Lorna Galleguillos INECO Neurociencias Orofo, Rosario.

Médica Neurdloga especialista en EM,
Universidad de McGlll Canada.

Jefa de Meurcinmunologia de Clinica
Alemana de Chile ¥ miembro del
equipo de Esclerosis Multiple de
Clinica Davila de Chile.

cComo ahorrar energia
cuando hay fatiga?
Lic. Florencia Alza
Terapia Ocupacional.

Dra. Ma, Celica Ysrraelit Dra. Marcela Fiol
Todas las profesionales forman Médica Neurdloga, Meédica Meurdloga:
parte del equipo de Sienes, Departamento Departamento
Centro de Neurorehabilitacion. MNeuroinmunclogia Neuroinmonologia
de FLENI de FLENI

'l} Coordina: Dr. Ricardo Alonso

EMA “:} EMA @ Fleni -
EACLIROAIS uKTIPLE ARCENTINA ¥ sienes SCLERGS MuTILE ARGENTI ! E‘MA s 'Biugen
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Miedos y Dudas
sobre la EM y vacunas covid

B
E& 10]04 Por platafarma G 200m 'l'.
I
HORARIO!
Disertantes: Dr. Ricardo Alonso == k= Argentina, Chile 10:30 H
v Dr. Anibal Chertcoff por EMA %= B Uruguay y Brasil 19+ .
Dr. Guillherme Olival por ABEM B Mexico  7:30 Hs. ; ;
) = y CostaRica 3 - Dr. Eduardo Knorre.  Dra. Felisa del
Coordinacién: 1l Periy  08.70 Hs Médico Neurdlogo. Jefe  Valle Leguizamon.
Paulina Arce Casillas - MSIF == Ecuador B " del Servicio Neurologia Médica Meurdloga del

del Hospital de Agudos Hospital de Agudos

Dr. Teodoro Alvarez Dr. Teodore Alvarez
B Inscripcion previa: comunicacion@ema.org.ar

Con el apoyo de:

Crganizan: é
EMA .«J_ﬁ. Nms=-  “LATEMY B E M A
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darnos entre nosotros a hacer crecer los distintos proyectos.

Actividad CUD, Certificado Unico de Discapacidad

El Area Social de EMA brindo una serie de charlas informativas en
los meses de agosto y noviembre. Estos encuentros sobre el CUD
lograron 1.904 reproducciones en YouTube vy 934 reproducciones
en Facebook contando con el apoyo de Apoyo de ALAPA.

Por otro lado, realizamos una entrevista Lic. Leonardo Ruiz, presi-
dente de COPIDIS (Comisidon para la Inclusion de la Personas con
Discapacidad del Gob. de |la Ciudad de Buenos Aires) gquien nos
habld sobre la inclusion vy la igualdad de oportunidades, el acceso
al trabajo, la educacion y la vida independiente de las personas con
discapacidad en el ambito de la Ciudad de Buenos Aires.

También contamos con una charla brindada por Cesar Munhoz vy su
equipo de la Direccion de Rehabilitacion de la ANDIS, en la que ha-
blamos sobre el CUD, alcances y despejamos muchas dudas.

Manejo de Sintomas

Para retomar temas de cuidados de la salud y recolectando las
dudas que llegaban a EMA, ofrecimos algunos Tips para cuidar el
Sistema Urinario en una charla con urologos en el mes de agosto.

En noviembre fue el momento de: Piso Pélvico: éQué es? ¢COdmo
cuidarlo? éSe puede rehabilitar? Junto al equipo de KIM, con 132 re-
producciones en YouTube vy 440 reproducciones en Facebook.

En temas de Rehabilitacion o Manejo Integral, el Equipo de Rehabi-
litacion INERE ofrecido una charla en el mes de junio. Para el mes de
agosto, EMA junto a SIENES trataron la Importancia de la rehabili-
tacidn interdisciplinaria temprana. La consigna: ¢CoOmo ahorrar
energia cuando hay fatiga? Alcanzd 526 reproducciones en Face-
nook y contd con 87 participantes en ZOOM.

Para seguir adelante con la pandemia y las rutinas dentro del
nogar, INERE ofrecid un encuentro sobre Neuropsicologia Aten-
cion y Pandemia, en septiembre con Clor. Flavia Ferrandina, Sandra
Vanotti y profesionales de Rosario, Sta Fe y de Mendoza.

Junto al equipo de Fleni conversamos sobre los Manejos de Tras-
tornos del Sueno vy Fatiga para fin de ano.

Una de las propuestas del ano pasado gue mas consultas y concu-
rrencias obtuvo fue el taller de Sexualidades y EM. "Desarmando
estereotipos y mandatos gue nos impiden disfrutar”, fue el aborda-
je de los encuentros a cargo de la Lic. Jennifer Selles. Psicdologa vy
sexologa clinica. “Una mirada tantrica sobre el deseo”, fue un
primer encuentro en el mes de abril con mucha participacion. Y en
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diciembre nuevamente la Lic. Jennifer Selles brindd su ultimo en-
cuentro del ano “Llegar al verano” donde pusimos mucho foco en
la autopercepcion y el autoestima.

NMO - Neuromielitis Optica

De julio a octubre tuvimos actividades relacionadas con la NMO -
enfermedad desmielinizantes con la que trabajamos de manera
asidua en la asociacion: ¢Qué es el NMO? Sus Diferencias con la EM
y coOmo se diaghostica, para saber un poco mas sobre NMOSD se
ofrecid un Conversatorio en conjunto con APEMEDE y coordinado
por el Dr. Ricardo Alonso: Disertantes: Dr. Patricio Correa, Dra. Leila
Cohen y el Dr. Anibal Chertcoff. Se contd con 83 participantes y al-
rededor de 500 reproducciones en YouTube.

Desafiate al movimiento

Fueron encuentros realizados con distintos tipos de ejercicios,
adaptados segun las posibilidades de cada persona. La idea fue
acompanar y brindar una rutina distinta para el hogar. Se llevd a
cabo un viernes de cada mes, la segunda mitad del ano. Invitados:
Facundo José Duarte (Prof. de Ed Fisica, Instructor de Natacion,
Capacitador de RCP, Socorrista, Guia de montana y Guardavidas) y
Matilde Folis (Prof. de Ed. Fisica, Yoga y Natacion-Guardavidas)

Encuentros para el bienestar

Coordinados por Clor. Flavia Ferrandina, consultora psicoldgica de
EMA tuvimos nuestros encuentros con el objetivo de “estar bien
en el aqui y ahora para mejorar nuestra calidad de vida”.

Durante el 2021 este ciclo de encuentros se presentod el ultimo vier-
nes de cada mes, en formato de talleres interactivos. Algunas de
las consignas fueron: Como ser tu mejor version, Nutricion Integral
y Funcional, Tecnologia vy Bienestar, Cuidar la forma del cuerpo, Tu-
rismo y Experiencias accesibles, entre otras.

También trabajamos junto al Dr. Guido Vazguez en el Programa de
desarrollo de estrategias para el bienestar - el cual obtuvo la beca
Dupree de MSIF.

Farmacovigilancia

En los meses finales del ano se llevaron a cabo el primer Webinar
Farmacovigilancia para Pacientes en el mes de octubre. Dirigido a
pacientes y médicos en general sobre los medicamentos, el proceso
de investigacion, las etapas, los alcances de cada una, pero por sobre
todas las cosas entender qué es la farmacovigilancia, qué son los
efectos adversos y como podemos ser activos en esta instancia.
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CICLO DE ENCUENTROS PARA EL BIENESTAR
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CICLO DE ENCUENTROS PARA EL BIENESTAR

Estan bien en el Agui y Ahora
para mejorar nuestha C@&c[ao[ de Vida
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TIEMPO LIBRE
Y RECREACION

Taller virtual e interactivo

| ¢ coordina: Clor. Flavia Ferrandina
Consultora Psicoldgica - Equipo EMA

Turismo y Experiencias accesibles
@k Argentina, tu destino, sin Limites
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INVITADO: Tec. Lucas Mahuel Spano
Teécnico Macional en Tiempo Libre
y Recreacion. Actor

CICLO DE ENCUENTROS PARA EL BIENESTAR
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W i w3 g
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£ INSCRIPCION PREVIA: comunicacion@ema.org.ar

g, Coordina: Flavia Ferrandina
Consultora Psicologica

"Como ser

Rocio Curbelo Veronica Martinez tu mejor version
Lic. en Administacion Hotelera Consultora y Mg en Accesibilidad ?j;if;;:;:;fr
Diplomada en Turismo Accesible y Disefo Universal e
Co-fundadora de lkigai Co-fundadora Si, Voy! Adriana Hercovich

Coach Ontoldgica
de Sistemas

{ Coordina: Clor.
Flavia Ferrandina
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¢ coordina: APRENDIZAJE:
Clor. Flavia Ferrandina
Prueba-error...

x \/ y no morir en el intento

Invitado: Demian Sterman

« Especialista en Creatividad, Innovacion
y Transformacion Cultural
Periodista v escritor.

TECNOLOGIA Y BIENESTAR

Conversatorio Participativo

— @Qo ~ ¢COMO PROTEGER
LA FORMA DEL CUERPO
DURANTE EL DESCANSO?

Este taller nos ayudara

a conocer como proteger
nuestro cuerpo en el descanso
y retrasar la distorsion.

| INVITADA: Lic. Sofia Bello
/ { Coordina: Clor. Flavia Ferrandina

EM SPONSORS;
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& Coordina: Clor. Flavia Ferrandina

INVITADAS:

|\ Andrea Mannucci | Ménica Ferro
Periadista Analista de Sistemas

Counselor Prof. de Computacion
Prof. Taller Digital v Tecnologias Digitales

@ =
EMA th novartis ®Biogen TI[‘
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« Cofundador y miembro de Failculture,
compania internacional de servicio
enfocada en dar soluciones a problemas
a partir de la transformacian cultural,
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CICLO DE ENCUENTROS PARA EL BIENESTAR

Estar bien en ol Aqué y Ahora ENCUENTROS PARA EL BIENESTAR 2021

pera mejorar nuestra Cilidad. do Vids
19/11 = 19 hs. por plataforma zoom
i - Cstar bien en el aqui y ahora
para mejcrar nuesbra ca,&c[acl de vida

B INSCRIPCION PREVIA: comunicacion@ema.org.ar
(3 19/ 03 19 hs. por plataforma Q zoom

HILANDO LA VIDA
Inscripcion a: comunicacion@ema.org.ar

®

La vida se compone de momentos 5
van hilando. Nos ensefian, nos transf rran,
nas completan vy tejen la trama

de nuestra historia.

Materiales para la actividad
* Lana, cinta o totora 80 cm.
aproximacdamente.

* Pagamento o cinta adhesiva,
* Hoja en blanco,

+ Marcadores o lapices,

Yamila Curi Flavia Ferrandina
Docente Consultora Peicoldgica
Arteterapaeuts Coosd Tallar Saludiria E

@
EMA .. ®Biogen
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Bioenergética:
El cuerpo que habla,
un cuerpo que vibra.

CICLO DE ENCUENTROS PARA EL BIENESTAR

Cstanr bien en el y Ahora
para mejorar nuestra Cafwfad de Vida

B 25/06 * 19 hs. por plataforma Q@ Zoom
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Nutricion Integral
y Funcional

Invitada: Lic. Pacla Ravelli
Posgrado en Mutricion v Cerebro.
| Universidad Favaloro

B/ Posgrado en Soporte Nutricional

/'y Enteral. Universidad de La Plata

Invitada: Dra. Marcela Fiol
Medica neurologa del equipo
de FLENI. Facilitadora de
Intervenciones en Bioenergetica

4 coordina: Clor. Flavia Ferrandina

J Coordina: o
Clor. Flavia
Roche Gad (] i
 Gador ff Ferrandina
ESCLEROSIS MULTIPLE ARGENTINA
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Encuentro Latinoamericano de Jovenes con EM

Actividad conjunta con APEMED (Paraguay), ASOCOEM (Costa
Rica), EMUR (Uruguay), Renacer (Rep. Dominicana) se brindd en
noviembre. Las Asociaciones Latinoamericanas de Esclerosis Mul-
tiple les dedicaron una jornada a todas las personas jovenes con
EM vy darnos cuenta que muchas veces el transitar por el diagnosti-
CO €S muy parecido estes donde estes.

Logramos reinventarnos todas las veces gque son necesarias y en
eso también incluimos nuestra revista digital. Cuidarnos mas vy
cuidar el medioambiente son algunos de los propodsitos. Logra
llegar a todas las personas con EM en nuestro gran territorio argen-
tino, poder estar mas cerca de cada uno de ustedes vy a la vez ser
sustentables; protegiendo a nuestro medioambiente evitando la
tala de arboles.

Porque con la crisis quizas también nos llega el momento de con-
cientizar y concientizarnos, y conjuntamente, llegd el momento de
utilizar todas las herramientas disponibles que nos mantengan mas
cerca, mas juntos y humanos en pos de empezar a generar un
mundo mejor.

Otras actividades del 2021

Fue un ano muy activo, colaboramos para la organizacion del
Congreso de EPOF llevado a cabo por ALAPA con el apoyo de
EMA, participamos de la campana junto a Fadepof por los 10 anos
de la sancidon de la ley Nacional de EPOF 26689, asistimos a la Ca-
pacitacion MinSal - Programa Enfermedades poco frecuentes -
Abordaje de la EPOF en la atencidon primaria, nos capacitamos en
el Observatorio de Derecho y Salud en el curso denominado “De
pacientes a ciudadanos sanitarios” y en LAPA - Latin American Pa-
tient Academy, realizamos las encuestas llevadas a cabo por la Uni-
versidad del Paciente vy la Familia, entre tantas cosas.

En lo referido a nuestro rol dentro de la Federacion Internacional
de EM - MSIF - nos invitaron a participamos de diferentes reunio-
nes con representantes de organizaciones de todo el mundo entre
ellas una con algunas de Latinoameérica con el objetivo de conocer
mas sobre la situacion de acceso a los tratamientos en la region.

Tambien queremos contarles que la Lic. Johana Bauer - directora
ejecutiva de EMA - fue elegida por voto unanime para formar parte
del Board de |la Federacion Internacional de Esclerosis Multiple.

EMA cumplio 35 anos de experiencias, de trabajo en equipo, de his-
torias y, sobre todo: buscar diferentes maneras de mejorar la cali-
dad de vida de las personas gque tienen el diagnostico de EM vy sus
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familias. Lo gue podemos decir es gue nunca vamos a cansarnos
de guerer mejorar, de difundir todo lo que esté a nuestro alcance.
Contar con informacion es fundamental, logramos herramientas
para cuidarnos, ayudarnos, estar preparados para lo gue venga y
sentirnos mas acompanados.

Estamos muy agradecidos desde todas nuestras Areas de trabajo
por las consultas recibidas. En el 2021 respondimos mas de
4200 consultas. Todo fue posibles gracias al trabajo y compro-
miso de muchas personas, de muchos profesionales, voluntarios vy
donantes, pero sobre todo debido a la confianza gue depositaron
y depositan en nosotros. No podemos dejar de decir gracias a
todos los que forman parte de estos logros, de cada uno de los
participantes de esta historia: Comision Directiva, Dr. Ricardo
Alonso, Dr. Anibal Chertcoff, Dr. Guillherme Olival, Paulina Arce Ca-
sillas, Adriana Hercovich, Lic. Jennifer Selles, Dra. Leila Cohen,
Demian Sterman, Eduardo Knorre, Dra. Felisa Leguizamon, Lic.
Paola Ravelli, Romina Rolaiser, Luz Casanova, Dra. Adriana Carra,
Dra. Irene Treviio, Dr. Andrés Barboza, Dr. Vladimiro Sinay, Andrea
Mannucci, Monica Ferro, Clor. Flavia Ferrandina, Dra. Marcela
Parada Marcilla, Lic. Valeria Ortiz. Lic. Florencia Alza, Dra. Liliana
Patrucco, Dra. Nora Fernandez Liguori, Dra. Fatima Pagani Cassar3,
Dr. Diego Minarro, Dr. Guido Vazquez, Natalia Mamani, Cesar
Munoz, Lic. Sofia Bello, Dra. Ludmila Gonzalez, Dra. Sandra Vanotti,
Lic. Lucas Spano, Lic. Adriana Fiorini, Dra. Lorna Galleguillos, Dr.
Dario Tavolini, Lic. Leonardo Ruiz, Lic. Rocio Curbelo, Lic. Veronica
Martinez, Gonzalo Santiago, Dra. Mariana Nadelmann, Dra. Carolina
Mainella, Dr. Patricio Correa, Dra. Paula Barbera, Dra. Lucia Crivelli,
Dra. Agustina Wainsztein, Dra. Maria Fernanda Mutti, Dra. Laura
Lambruschini, Dra. Celica Ysrraelit, Matilde Folis, Facundo Duarte y
Mara Porral. Al apoyo de: Manpower, MSIF, ABEM, Red LATEM,
IPRODICH, al equipo de KIM, Lactrims, al Equipo CUEM, FLEN!I,
SIENES, INERE, y representantes de Misiones y Neuguén. Organi-
zaciones de todo el pais: AEMCO, ACEM, AREM yv AMEM. A
APEMED (Paraguay), ASOCOEM (Costa Rica), EMUR (Uruguay),
Renacer (Rep. Dominicana), a ALAPA v a Fadepof. Y a nuestros
Sponsors de cada ano: B Braun, Biogen, Lab. Casasco, Gador,
Merck, Novartis, Lab. Raffo, Roche Synthon Bago vy Tuteur.

Agradecidos por este increible equipo de profesionales, volunta-
rios, personas con EM, familiares y amigos que crecen dia a dia en
este camino que tiene el objetivo de mejorar la calidad de vida de
todos nuestros seres queridos.

Simplemente Todos Somos EMA.-
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Respuestas
Multiples

Programa para pacientes de Synthon-Bago

Hacer |la diferencia en |la vida de personas
con Esclerosis Multiple.
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Instruccion
personalizada

Kitde inicio
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Atencion
a consultas

para gestion
de tramites

= VHINJS3

Te invitamos a tomar
contacto con nosotros

Re Linea gratuita al 0800-999-8432
(de lunes a viernes de 9 a17 hs)

B programa@synthonbago.com.ar
@ www.respuestasmultiples.com.ar

& www.synthonbago.com.ar
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ENTREVISTA

“En equipo todo es mejor”

Por Eduardo Sudrez

Paula Lancman, una mujer de 43 anos dispuesta a afrontar
todos los desafios que la vida le presenta. Tiene esclerosis
multiple, es madre, deportista y como ella dice “todo
tiene que ser con cabeza, corazdén y perseverancia”,
firmeza con la que también se prepara para los 50K de
mayo.

Vive en Buenos Aires y le llevd anos poder contar sobre su
salud, para ella era un secreto que muy pocas personas de
su circulo intimo debian saber.

E.S: - éHace cuanto tiempo fuiste diagnosticada?

P.L: - Hace 14 anos, fue postparto. En dos meses empecé a notar
sintomas gue hoy son comunes: no podia hablar, me afectd toda
la parte derecha y hasta tuve que cambiar mi firma. En ese
momento, entrando a mis 30 era disenadora grafica y me
costaba trabajar con Photoshop, o sea tuve que aprender a hacer
varias cosas otra vez.

E.S: - éQué pasa cuando hablas sobre EM?

P.L: - Lo primero que suena es el “Uyy Pobre!”, pero es entendible
al ser un diagnostico complicado de entender si hoy estas bien,
manana estas mal y pasado estas mejor. Me llevd como 9 anos
decir gue tengo esclerosis multiple era un secreto que, para mi,
nadie mas tenia que saberlo.

E.S: - ¢Cual fue el momento que elegiste para contarlo?

P.L: - Empecé a hacer gimnasia en grupo, al principio era hacer
todo sola, pero se me ocurrido anotarme en un equipo de running
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y mi profe a finales de ese ano me felicitd por la superacion, me
pregunto si podia contarlo adelante de todos vy dejé que lo haga.
Me felicitaron todos por animarme a mas y entendi gue en
equipo todo es mejor, ya no tenia esa idea de hacer todo sola y
ser autosuficiente.

En un grupo de alrededor de 60 personas Paula logrd soltarse.
Comenzo a cambiar su personalidad, abrid las puertas a nuevos
amigos v asi la contencion pudo crecer y comprobar lo sanador
gue puede ser proponerse el trabajo grupal.

A muchas personas les cuesta entender que alguien con este
diagnhostico puede dedicar su vida al deporte. Uno de los
objetivos actuales de Paula son los 50K de mayo. El desafio
fitness y de recaudacion de fondos para la Federacion
Internacional de Esclerosis Multiple. Recorrer 50 kildbmetros a lo
largo del mes de mayo para financiar la investigacion de la EM en
todo el mundo.

E.S: - ¢COmo te preparas para estos eventos? éSos de pensarlo
mucho o consultarlo con alguien?

P.L: - Mir3, prepararme no porque de alguna manera estoy todo el
tiempo con la idea de correr, formar parte y muchas veces a mi
ritmo y a mis tiempos, acompanada. La otra vez subi y bajé 7
kilbmetros en las sierras en Tandil cosa que me motiva y me lleva
a encarar de un lado amoroso a todo esto.

Por otra parte, Paula menciond que al comienzo y ya con un
diagnostico definido le daba verglienza pedir ayuda, era algo
dificil de hacer: “no gueria que me vean tan joven y con andador,
después te das cuenta que todo el mundo tiene sus problemas
de mayor o menor gravedad, pero yo desde aquel entonces traté
de buscarle el lado positivo, decidi que me pegue para bien
porgue me va a acompanar toda la vida la EM. Ahora gue me
acerque a EMA siento gue puedo ayudar dando mi testimonio,
cosa gque antes no queria hablar con personas del mismo
diagnostico, sentia que todo el tiempo me recordaba algo malo y
me ponia en el lugar de ser la exclusiva por tener la enfermedad.
Hoy lo supero, hay dias buenos y dias malos pero el deporte, el
salir a caminar me ayudo muchisimo vy asi después avanzar y
poder correr.

Para ella mirar el pasado no es salud, es tomar el presente y ver
de qué manera se puede mejorar, sea el contexto que sea.

Paula recomienda deprimirse vy llorar un tiempo controlado,
después es vivir porgue la vida sigue y segun ella: “hay que hacer
algo positivo, vivir el tiempo que nos queda con cabeza, corazon
y perseverancia’.e
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UMPATICRMOS

Desde el Programa de Asistencia a Pacientes Empaticemos,
acompanamos a aquellas personas diagnosticadas con
Esclerosis Miultiple y a su nucleo familiar
o personas responsables de su cuidado, durante todo
el tratamiento médico indicado con productos de
Laboratorios Richmond.

Q/Mpai'iwmos

0 0800-777-7224 B 11-2459-2170
O empaticemos@richmondlab.com

empaticemos.com.ar

Laboratorlos
RICHMOND

Informacion a disposicion de los Profesionales: Direccion Médica Laboratorios Richmond
) Bouchard 680 - CABA-C1106AB) (@) -+54.11.5555.1600 www.richmondlab.com ) info@richmondlab.com (€) € €2 LaboratoriosRichmond



Nuevas terapias para
la ES€lerosis Multiple.

Dra. Alejandra Diana Martinez

Médica del area de Enfermedades Desmielinizantes
del Hospital Britanico de Buenos Aires, A cargo del
Consultorio de Desmielinizantes del Hospital Nacional
Prof. Dr. Alejandro Posadas, Provincia de Buenos Aires.

OFATUMUMAB

En los ultimos anos, se ha avanzado mucho en el tratamiento
de la Esclerosis Multiple, en términos de eficacia,
seguridad y facilidad de administracion, dando la
posibilidad de una mejor calidad de vida para las personas
gue conviven con este diagnodstico.

Dentro de los adelantos alcanzados, hoy existen drogas llamadas
genéricamente “Anticuerpos Monoclonales”, que actuan especifi-
camente contra las células que participan en el desarrollo de |la Es-
clerosis Multiple como son los linfocitos B, blogueando una parte
especifica de estos, v logrando de esta manera la eliminacion de
los mismos, y consecuentemente la disminucion de la actividad de
la enfermedad (aparicidon de nuevos brotes, nuevas lesiones o au-
mento del tamano de ellas en la resonancia magnética y aceleracion
de la progresion de la enfermedad). Esto hace que estos tratamien-
tos sean mas efectivos que las drogas utilizadas hasta el momento.

Recientemente fue aprobado por la ANMAT, una nueva droga, el
Ofatumumab (Kesimpta®) para Esclerosis Multiple en su forma a
recaidas.

Los estudios para su aprobacion fueron hechos contra un compa-
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rador, Teriflunomide. En ambos se obtuvo un beneficio significativo
para el grupo de Ofatumumab, en cuanto a la aparicion de brotes,
de nuevas lesiones en la resonancia y progresion de la discapacidad.

Como diferencia de otros anticuerpos monoclonales, el Ofatumu-
mab, tiene la caracteristica de ser un anticuerpo monoclonal total-
mente humano, lo que le da al paciente un mayor perfil de seguri-
dad vy tolerancia.

Estd indicada segun la aprobacion del ANMAT para personas con
Esclerosis Multiple con enfermedad activa, que se definira por la
aparicion de alta frecuencia de brotes o aumento de lesiones en la
resonancia

En contraste con otros tratamientos (anticuerpos monoclonales) el
ofatumumab se trata de una jeringa prellenada que se aplica en
forma subcutdnea una vez al mes, pudiéndolo hacer el propio pa-
ciente en su domicilio. Tarda apenas unos minutos para su aplica-
cion. Esto hace que sea mas comodo para el paciente, y no interfe-
rird en las tareas de su vida diaria dado gue no tiene que trasladar-
se al lugar de internacion y destinar tiempo asociado a las horas
que implica realizarse la infusion

Previa al inicio de tratamiento, si bien el Ofatumumab no requiere
consideraciones especificas previas al inicio del tratamiento, el
médico le solicitara todos los estudios necesarios para asegurar su
estado inmunoldgico vy resguardar la seguridad del paciente, dismi-
nuyendo la posibilidad de efectos adversos entre los que se en-
cuentran, como la mayoria de los anticuerpos monoclonales, el au-
mento de incidencia de las infecciones (las mas frecuentes: infec-
ciones respiratorias altas e infecciones urinarias)

Un nuevo medicamento llega al pais dando nuevas perspectivas a
las personas con Esclerosis Multiple

La indicacidon de cualguiera de estos tratamientos tendra que con-
sultarlas con su médico de cabecera, quien lo conoce como pa-
ciente, con quien podra discutir la mejor alternativa que se puede
utilizar en su caso en particular, aclarar todas las dudas que surjan
y asi tomar una decision en forma conjunta entre ambos.
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Dr Vazquez Guido
Medico Neuroldégo

Instituto de Neurociencias Favaloro-INECO
MN 154081 MP 65149

OZANIMOD:

Ozanimod (Zeposia®) es un molecula oral recientemete
aprobada en nuestro pais para el tratamiento de la esclerosis
multiple, en sus fenotipos remitente recurrente activas.

El farmaco pertenece al grupo de los reguladores de los
receptores de esfingosina 1 fostato, como el fingolimod,
siponimod con gran afinidad por los receptores S1P 1y S1P5.

EL mecanismo de accion del mismo, es reclutar linfocitos en los gan-
glios linfaticos, reduciendo su circulacidon y asi tener un menor pasaje
al Sistema Nervioso Central.

El farmaco fue aprobado previamente para otras patologias inmuno-
mediadas como la colitis ulcerosa vy la enfermedad Crohn.

Se realizaron 2 estudios clinicos que permitieron su aprobacion.

EL estudio RADIANCE y SUNBEAM, donde se comparo el farmaco
contra interferones beta 1 (IFN bl) Avonex. Siendo mas efectivo en
numero de recaidas, numero de lesiones, con bajo reportes de efec-
tos adversos.

El farmaco se administra capsulas via oral, con una dosis diaria de
0.92 mg/dia, y a diferencia de otros farmacos del grupo no requiere
de monitoreo de la frecuencia cardiaca en la primera toma, tampoco
de estudios genéticos previos.

Para su inicio, comienza con dosis escalonadas, siguiendo el siguiente
esquema, diala 4: 0.23 mg/dia, dia 5 a 7: 0.46 mg/dia, y a partir del
octavo dia 0.92 mg/dia.

El seguimiento clinico luego de iniciado consiste en laboratorio de
sangre seriados, resonancia de encéfalo, ECG, controles oftalmoldgicos.

Se deben tener algunas consideraciones previas, ya que el farmaco se
encuentra contraindicado en pacientes con patologias cardiacas
dentro de los 6 meses, accidentes cerebrovasculares, apnea severas, o

en quienes toman conjuntamente inhibidores de la monoamino oxidasa.

Dentro de los efectos adversos mas frecuentes se han reportado: Lin-
fopenia, infecciones de via aérea o por virus zooster.

Asi entonces repasamos brevemente una nueva opcion terapéeutica
disponible para el tratamiento de la esclerosis multiple.
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Nueva Area
de Pacientes Gador

Si tu medico te ha recetado un medicamento de la linea de
Esclerosis Multiple de Gador, gueremos gue tanto vos como
tus familiares y/o cuidadores tengan la posibilidad de ser parte
de un programa especialmente disenado para brindar
contencion y asesoramiento personalizados, recibiendo
nuestro apoyo y orientacion en la busqueda de soluciones a la
medida de tus necesidades.

iContactanos!

. 0800-345-8810

(O 11-2382-2359 / 11-2382-6146
DK pacientes@gador.com.ar

Los servicios provistos por el Area de Pacientes de Gador son
gratuitos y de participacion voluntaria. Ante cualquier duda
acerca del diagnostico o del tratamiento prescripto, consulta a O r

siempre con tu medico/a tratante.
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SACATE UN PESO DE ENCIMA
DONALO A EMA

Tu donacion es fundamental para continuar
ayudando a cientos de pacientes gue hoy necesitan
acceder a sus tratamientos.

=llos confian en nosotros y hosotros confiamos en Vos.

Acercate a EMA para conocer todo el trabajo
que hacemos con tu ayuda.

PARA DONAR INGRESA:
https://www.ema.org.ar/dona

EMA

ESCLEROSIS MULTIPLE ARGENTINA

#HAcercandonosEMA.



Una mascota en casa:
una terapia sin igual

Este articulo esta dedicado a todas las mascotas que han estado
conmigo en distintas etapas de mi vida, pienso en las que nho me
acompanan ya, sonrio porque las extranho mucho. Cada una con
su “personalidad” alegraron mi vida, me acompanaron en mis
momentos mas dificiles, siempre alli, siempre al pie.

Tengo una mascota vy no es una diversion. Las investigaciones han
demostrado que convivir con un animalito puede brindarnos una
mayor felicidad, reducirnos nuestro estrés, nos motiva para hacer
Mas ejercicio y nos lleva a sentirnos mejor. No se puede comprar ese
sentimiento especial de llegar a casa y gue nuestro perro nos mueva
la cola al vernos, o gue nuestro gato se acurruque en el regazo para
ronronear placidamente. Estas alegrias cotidianas nos recuerdan que
deberiamos tomar las cosas con mas calma en nuestra vida tan agi-
tada y estresante.

Los estudios indican que las mascotas, incluso, pueden bajar la pre-
sion arterial si se eleva demasiado y estabilizar las concentraciones
de colesterol en la sangre, asi como reducir la incidencia de enferme-
dades cardiovasculares. Los duenos de animales acuden a consultas
médicas hasta un 15% menos gue las personas que no tienen masco-
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tas y la interaccion con perros y gatos aporta beneficios emocionales
a toda la familia.

No hay nada mas terapeutico, hermoso vy tierno que disfrutar de la
compania de las mascotas en casa. Sea cual sea tu companero, estos
seres traen distintos beneficios naturales en diferentes aspectos de
nuestra vida, sin importar la edad. Que si hay que limpiar, que si hay
que tener un monton de cuidados con ellos, es verdad, pero todo lo
vale: estos companeros nos alegran la vida, nos acompanan siempre
Y NO esperan mas gue una caricia a cambio. Esta cientificamente
comprobado que acariciar una mascota nos relaja, nos distiende y
nos genera sentimientos, asi como pensamientos positivos, ba-
jando la ansiedad.

Quienes tenemos mascotas sabemos que hay pocos ejemplos de un
amor tan incondicional como el que estas criaturas pueden darnos;
ademas, son un ejemplo vivo de como impactan en nuestra salud.
Mas alla de las creencias hay numerosas razones cientificas que de-
muestran que los animales de compania son beneficiosos en multi-
ples aspectos.

Ademas de darnos carino, no NOS juzgan, N0 NOS van a cuestionar ni
se van a reir de nosotros, no nos van a discriminar por nuestro aspec-
to fisico o por si hemos cometido un error, reconocen nuestro animo,
saben si estamos tristes, si estamos contentos, sienten si estamos
bien o no. Ellos estaran con nosotros, siempre a nuestro lado sin con-
dicion alguna.

Si no tienes una mascota, quiza empieces a buscarla después de
leer lo siguiente:
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1. MEJORAN LA SALUD CARDIACA

Un estudio de |la Asociacion Americana del Corazon ha demostrado
que los duenos de perros tienen menos riesgo de sufrir enfermeda-
des cardiovasculares.

Diversas investigaciones apuntan que el mero hecho de acariciar a
un perro o contemplar a los peces de un acuario tiene un efecto rela-
jante que reduce la frecuencia cardiaca. Los dueinos de mascotas
que sufren enfermedades cardiacas tienen la probabilidad de sobre-
ViVir a un ataque al corazon.

2. LIBERAN LA HORMONA DE LA FELICIDAD

Tras compartir un rato de juegos con las mascotas, los duenos expe-
rimentan un estallido de oxitocina, la también llamada molécula del
amor. En realidad es una hormona que se asocia "con la lactancia o
el placer”; esta hormona ayuda a disminuir los niveles de estrés y es
un buen antidoto contra la depresion.

3. DISMINUYEN EL ESTRES

El equipo de la psiquiatra Sandra Baker de la Universidad Com-
monwealth de Virginia (EE.UU.) midio las ondas cerebrales de distin-
tos duenos de perros antes y después de pasar un rato con ellos.
Descubrieron que tras interactuar con sus animales, las personas ex-
perimentaban un aumento en la frecuencia de las ondas asociadas a
la relajacion y una disminucion en su nivel de la hormona del estres,
el cortisol. Asimismo, las personas gue interactuan con animales
mientras trabajan estan menos estresadas.
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4. MEJORAN LA FORMA FiSICA

Resulta obvio que sacar a pasear al perro, correr o jugar con él
supone una actividad fisica que siempre es beneficiosa, pero ¢alguna
vez te habias planteado que esos paseos pueden suponer mas
tiempo de ejercicio que ir al gimnasio? Una marca britanica de pro-
ductos para mascotas registro el tiempo medio que dedican los
duenos de perros a pasear con ellos: 5 horas y 38 minutos semana-
les. ¢Cual es el tiempo de quienes van al gimnasio a entrenar? Una
hora vy veinte minutos a la semana.

5. ALIVIAN LA SOLEDAD Y LA DEPRESION

Las personas deprimidas no sienten el deseo de relacionarse. "Si la
persona mantiene un vinculo con un animal, ya tiene un motivo para
levantarse de la cama. Aunque no tenga ganas de hacer nada, debe
darle de comer, estar con él e incluso sacarle a la calle”, ademas, la
persona deprimida igual no quiere contar lo que le pasa, pero quiza
Si se siente capaz de hablarle a su animal.

Los animales también reducen el sentimiento de soledad; la propia
expresion ya lo dice: son animales de compafia. Por eso, son espe-
cialmente positivos para personas solas, mayores o con enfermeda-
des cronicas. Se ha comprobado el efecto dinamizador gue supone
tener una mascota.

6. NOS HACEN REIR

Los animales contagian felicidad y nos hacen reir por sus habilida-
des, por su inocencia, Por sus ocurrencias y sus travesuras; si lo anali-
Zamos mas, encontraremos muchos beneficios mas.

Gracias Ana Chereque por esta hermosa nota!

Ana Chereque - Presidente de ESMUP

Agradecemos a Revista de la Asociacién Esclerosis Multiple Peru
(ESMUP)

Visitalos en la web: www.esclerosismultipleperu.org
https://online.flippingbook.com/view/70721751/

Para mas informacidon pueden contactarlas en los siguientes mails: ikigai.ea@gmail
y/o info@sivoy.com.ar

iTe invitamos a vivir “Experiencias accesibles en tu destino, sin li-
mites”!. iBuen viaje!
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