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Queridos Amig@s de EMA:

iQué Ano! Creo que no sorprendo a nadie si les digo que este
fue uno de esos que podemos denominar, como minimo, raro.
Cuando empezaron a hablar del virus, creo gue nadie se
imagino lo que se venia...

Y si bien no fue un ano lleno de momentos maravillosos, creo que nos trajo cosas buenas.
Desde EMA nos adaptamos, nos reinventamos y volvimos a confirmar que todo el equipo
de EMA realmente tiene puesta la camiseta!

Respondimos un 60% mas de consultas que en el 2019, trabajamos 24/7 para responder
llamados y mensajes, capacitarnos, informarnos e informar correctamente, entender las
nuevas plataformas y tecnologias disponibles, repensar las actividades que teniamos
planificadas y llegar a todos aquellos que |lo necesitaran.

Se armaron grupos de Whatsapp, nuevos grupos de apoyo virtuales con los que llegamos
a todo el pais, dinamicas diferentes teniendo en cuenta las nuevas “normalidades” y sobre
todo, para sentirnos acompanados.

Unimos fuerzas con otras organizaciones de pacientes, con ALAPA, con FADEPOF para
recordarles diferentes instituciones gubernamentales que habia otras necesidades ademas
de las respectivas al COVID-19.

Los médicos siguieron investigando, presentando posters en Ectrims y en el Congreso
Argentino de Neurologia, dando charlas informativas, trabajando codo a codo para
acompafar a las personas con EM vy a sus familias.

Y no nos quedamos con esto, ademas junto a distintos paises de LATAM vy el apoyo de
MSIF Y MSData Alliance logramos tener datos respecto del impacto de Covid-19 en
personas con EM para Latinoamérica.

Pudimos hacer el Primer Encuentro de Jovenes con EM de Argentina con la participacion
de EMUR y Emilia Arrigui.

Y podria seguir sumando actividades y desafios que asumimos en este ano tan especial
para todos, donde ser creativos v flexibles fue la premisa.

Quiero agradecerles a TODOS, logramos salir adelante en EQUIPO, apoyandonos vy
acompanandonos, apuntalandonos, compartiendo miedos, angustias, llantos, derrotas,
alegrias y victorias porque este ano, como todos, tuvo un poco de cada cosa. Fue una ano
dificil para todos y creo que el estar juntos lo hizo mas facil.

EMA es un gran equipo compuesto por todos los profesionales y voluntarios pero sobre
todo por toda la comunidad que representamos.

iMuy felices fiestas y vamos por mas!

Comision directiva EMA ¢ Coordinacion General ¢ Direccion Médica
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En que se diferenciafifla Esclerosis

Multiple de la Neuroffiielitis Optica?

{ Dra. Berenice Silva

La neuromielitis 6ptica (NMO) o sindrome de Devic es una enfermedad autoinmune vy
desmielinizante del sistema nervioso central muy parecida a la Esclerosis Multiple (EM). Se
caracteriza por episodios de “brotes o recaidas” de afeccidon del nervio optico y la médula
espinal preferentemente, provocando problemas visuales, motores y de la sensibilidad, a
diferencia de la EM donde pueden afectarse mas regiones.

También a diferencia de la EM, es una enfermedad menos frecuente, que afecta
generalmente a personas de mayor edad (40 anos de edad en promedio), los brotes son
Mas severos y provocan mayor compromiso neuroldgico, y es frecuente que después de
cada brote queden secuelas neuroldgicas. El tratamiento de estas recaidas requiere siempre
corticoides o plasmaféresis, en contraste con la EM donde |los brotes son menos severos,
pueden recuperarse por completo y no necesariamente requieren tratamiento con
corticoides.

Para el diagnodstico, la NMO requiere la realizacion de Resonancia magnética nuclear (RMN)
de cerebro y médula espinal y un analisis de sangre donde se busca una proteina, ausente
en la EM, el anticuerpo “anti- aquaporina 4 *“.

Las lesiones de la RMN de la NMO son diferentes a las de la EM. Son mas grandes vy tienen
otras localizaciones.

En ocasiones se puede necesitar un estudio del liguido cefalorragquideo (LCR)

El tratamiento de la NMO también es diferente al de la EM. Por eso es muy importante hacer
un diagnostico correcto de la NMO, y no confundirse con la EM.

Es importante recalcar también que, en ocasiones, a los neurdlogos se les hace dificil
diferenciar ambas enfermedades, por lo parecidas que son. Por eso, la consulta con un
neurdlogo/a especialistas en enfermedades desmielinizantes puede ser de utilidad para un
diagnostico acertado.

A continuacion, exponemos en una tabla las diferencias entre ambas enfermedades:

Caracteristica Esclerosis Miiltiple Neuromielitis optica
Edad de aparicion Entre 20 y 40 anos de edad 40 anos de edad o mas
Frecuencia en la Mas frecuente Menos frecuente
poblacion
Brotes o recaidas Menos severos, dejan menos Mas severos, dejan mas
secuelas neuroldgicas, pueden secuelas neuroldgicas,
no tratarse con corticoides requieren tratamiento con
corticoides o plasmaféresis
Regiones del Sistema Mas regiones afectadas, Mas frecuentemente se ven
Nervioso mas ademas del nervio dptico y la afectados nervio opticoy
frecuentemente médula espinal médula espinal
afectadas
RMN encéfalo y Las lesiones son mas Las lesiones son mas extensas
columna pequenas
Analisis de sangre para No hay un analisis de sangre Presencia del anticuerpo “anti-
el diagndstico especifico que permita el aquaporina 4 “.

diagnodstico

REVISTEMA | DICIEMBRE 2020



4

1er Enclientre
deJoyehes”

conEMde.
Argentlna

Juntos y Activos. pr. Gastén Imhoff. MN 127143.

Todavia recuerdo cuando a mediados del 2019, Johana
planted en una reunidon en EMA la posibilidad de realizar el
primer encuentro de jovenes con Esclerosis Multiple de
Argentina. La idea venia de una experiencia muy exitosa
realizada en lItalia y enseguida todos los participantes de
aguella reunidon nos entusiasmamos con el proyecto.

El calendario ya contaba con muy pocas opciones para los meses restantes del 2019 vy se
decidio su realizacion en el mes de abril del 2020. Recuerdo cdémo empezamos a imaginarlo
en un gran salon, a proyectar las actividades, a buscar el enfoqgue que se le daria a la jornada
y a entender el objetivo que se pretenderia lograr junto a los jovenes participantes con este
evento. Y de pronto; la sorpresa de este 2020 que obligd a gue muchos de nuestros
proyectos vy paradigmas a los qgue estabamos acostumbrados, debieran modificarse.

Un ano en el cual la pandemia nos obligaria a reinventarnos y EMA no seria la excepcion con
todas sus actividades y propuestas que brinda ya hace tantos anos a todo aquel que se
identifique y se sienta parte de esta gran asociacion de pacientes.

Y fue asi, como este pasado 14 de noviembre observamos que de pronto detras de muchas
ventanitas de una plataforma virtual contabamos con la participacion de muchos jovenes y
se daba inicio al primer encuentro de jovenes con Esclerosis Multiple de Argentina.

Mi primera sensacion al ver a tantos jovenes con el diagndstico de Esclerosis Multiple
dispuestos a participar en primera persona, libres de prejuicios y conscientes de que aquel
era su lugar de pertenencia, sinceramente me llend de alegria.

El evento virtual; segun mi sensacion, estuvo maravillosamente organizado por EMA.
Disertaciones y actividades cargadas de motivacion y empoderamiento, pero al mismo
tiempo con mucho realismo y experiencias personales y colectivas, crearon un ambito
comodo vy a la vez esperanzador.

Fueron varias horas gue se nos pasaron volando, y creo gue al igual que a mi, a cada uno de
los que participamos de aquella gran experiencia nos quedaron resonando muchas ideas vy
emociones, dandonos cuenta de lo mucho que se habia logrado en aquella jornada.

Celebro junto a todo el hermoso equipo que conforma EMA, a estos jovenes que tuvimos el
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privilegio de conocer y escuchar. Estos jovenes que son la voz del futuro de una Esclerosis
Multiple que requiere mas de esto: visibilidad, entendimiento, igualdad de oportunidades,
apoyo social, pero por sobre todo una mirada (también a través de una pantalla en estos
tiempos) de alguien que del otro lado te comprende y te entiende porgue seguramente
PasoO O pasa por sentimientos y emociones muy parecidas a las suyas.

Esperamos ansiosos desde ya lo que sera la segunda jornada de jovenes y estoy seguro de
gue se seguiran sumando cada vez mas jovenes, porgue este ano nos enseno entre muchas
COsas, que estamos Mmas cerca de lo gue pensabamos vy gue tenemos que luchar por nuestra
felicidad y por la de quienes también transitan junto a nosotros el mismo camino.

Lic. Psic. Andrea Prato. Uruguay

Recorri las mismas tres cuadras que separaban mi casa de la
Universidad muchas veces; cuadras largas, si, pero tres
cuadras al fin. Sin embargo, aun recuerdo que se volvieron
infinitas una tarde de 2011 cuando fui repitiendo mi nombre en
voz alta todo el trayecto, sin poder pronunciarlo
adecuadamente. La duda vy, obviamente, el miedo, iban
caminando conmigo.

No sabia, en ese momento, que se trataba de un sintoma y que
un par de semanas mas tarde mi Neurdlogo iba a diagnosticar
EM. Menos aun podia imaginar todas las cuadras
insospechadas que comencé a recorrer desde entonces.

Cada vez que soy invitada a contar mi experiencia con la patologia, resalto que me
considero una afortunada: sintomas leves, diagnostico precoz, tratamiento oportuno,
soporte social. Sin dudas, una combinacion protectora. Sin embargo, siempre, en cada
oportunidad, quien escucha, me devuelve que una cuota tuvo que ver conmigo y con mi
manera de afrontarlo. Puede ser que asi sea.

Considero qgue no existe mejor manera de describir lo que significa tener EM que empleando
la palabra “desafio”. Abundan los retos vy la incertidumbre. Y, aun asi, hay que armarse de
valor y aprender a vivir con ella. Creo fervientemente qgue no debemos construir nuestra
identidad en torno a una enfermedad, porque somos infinitamente mas valiosos/as, pero si
apropiarnos de la EM que tenemos. Entiendo que solo podemos modificar y poblar de
sentidos aquello que nos pertenece para asignarle el valor justo que queremos que tenga en
nuestra vida. En mi humilde opinion, la clave esta en ejercer la libertad de escoger la forma
en gue queremos vivir la EM.

Hoy, 9 anos mas tarde, creo que escogi bien. Decidi abrirme, progresivamente, a las
experiencias que se empezaron a presentar en mi recorrido: nuclearme con personas que
atravesaban por situaciones similares a la mia, informarme y capacitarme al respecto de la
patologia, realizar acciones de voluntariado, poner mis conocimientos y energia al servicio
de otros/as, e involucrarme activa y sostenidamente con el movimiento global en el tema.

Encontré, en este recorrido, maravillosas personas y experiencias inolvidables, y me
enamoré de la sensacion de formar parte de algo con un valor real. Cada tramo del camino
me ensena algo nuevo y potencia mis ganas de seguir comprometiéndome.

Hay mucho por hacer, es verdad. Pero también existe un caudal inagotable de potencial y
recursos, donde cada quien puede aportar de manera incalculable; sumar su voz en procura
de mejorar la calidad de vida de las personas con EM y de quienes se ven afectadas, de una
u otra forma, por ella.

En este panorama, me enorgullece decir que la voz de las personas jovenes toma,
progresivamente, mayor preponderancia y protagonismo. Y es un privilegio asistir a este
proceso vy ser parte de él.

El pasado sabado 14 de noviembre, se realizd el Primer Encuentro Nacional de Jovenes con
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Esclerosis Multiple en Argentina. Durante esta actividad, llevada a cabo en plataforma
digital por la Asociacion Civil EMA - Esclerosis Multiple Argentina, por la que tengo gran
admiracion y estima, tuve el privilegio de compartir mi testimonio con la patologia.

El Encuentro contd con la participacion de mas de 70 jovenes, a quienes se les recibid con
una actividad de caldeamiento y preparacion consciente para la jornada, la que inicid
formalmente luego de unas palabras de bienvenida. A continuacion, con entrega vy respeto,
tuve la oportunidad de relatar mi vivencia particular a propodsito de la EM vy el recorrido
personal que he realizado desde que recibi mi diagndstico.

Flavia Ferrandina, Counselor en EM, aportd, luego, una vision enriquecedora sobre la
importancia de nuclearse ante diagndsticos de este tenor y, con carisma, animo a cada
participante a acercarse a EMA y sumarse a sus variadas e interesantes actividades. Prueba
de ello, fueron algunos testimonios compartidos de manera casi espontanea y natural.

La presentacion de la Dra. Emilia Arrighi corond la primera parte de la jornada, abordando
el concepto e implicancias del “Paciente Activo”. Con su tradicional cordialidad y empatia,
brindd informacion clara, concisa y actualizada sobre la pertinencia del rol empoderado de
la persona que porta la enfermedad, tanto sobre su propio devenir como a nivel
social-colectivo.

Luego de una brevisima pausa, se organizaron pequeios subgrupos donde cada
participante tuvo la oportunidad de copensar e interlocutar con otras personas sobre lo
conversado previamente.

El intercambio fue ameno y absolutamente fructifero. Los/as joévenes tuvieron la
oportunidad de abrirse con sus pares, aportar desde sus propias experiencias vy
expectativas, asi como efectuar propuestas prometedoras. A modo de cierre, en un clima
constructivo y respetuoso, se compartio en plenario lo que cada subgrupo dialogd.

Con la energia a flor de piel y el corazdn comprometido, se sentaron las bases para
continuar trabajando en pro de robustecer el rol de la persona joven con EM. Me emociona
decir que tengo la conviccion de que, en adelante, recorreré, acompanada, muchas cuadras
Mas.

Andrea Ponce

Hace un tiempo empecé a seguir a EMA en redes. Me gusta y
disfruto del contenido que nos comparten, y aprendo de la
informacion que brindan en cada publicacion.
Hasta el ler Encuentro de Jovenes no me habia animado a
participar de los diferentes eventos que organizan, quiza por
miedo o incertidumbre a codmo me sentiria, pero lo cierto es
que fue una experiencia muy enriguecedora, me senti
comprendida y acompanada, a pesar de la distancia y gracias
a la virtualidad, que en el momento que estamos viviendo nos
sirve de puente y nos acerca.

Quiero destacar la calidez y organizacion del equipo que llevd adelante el encuentro, a
través de los distintos momentos y de la actividad propuesta al final, que me permitid
encontrarme en otras personas, compartir y aprender de nuestras experiencias.
Para terminar quiero agradecer el acompanamiento y oportunidades que nos brindan desde
EMA e invitar a que se sumen a seguir aprendiendo de la esclerosis multiple, ya que
considero que conocerla nos ayuda a llevarla mejor y a visibilizarla.

Me senti bien, gustd y sirvido para conocer otros pacientes
jovenes e intercambiar experiencias, a veces viéndose
reflejado y otras no. Estaria bueno repetir, o hacerlo periddico.
Rescato algunos topicos que hablamos como por ejemplo:

Emiliano Colombano
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Experiencia/Importancia de EMA: en mi caso, tener al alcance recursos legales, psicoldgicos
y de acompanamiento en forma gratuita o mediante una fundacion.

Es muy importante el correcto asesoramiento en estos aspectos, sobre todo para ganar
tiempo en lo legal y todo lo relativo a los papeleos e idas

y vueltas con la Obra Social/Prepaga, ya que el diagndstico es sdélo el principio, y creo que
la parte mas stressante y jodida es justamente ahi, entre el diagnodstico y el tratamiento,
cuando estas diagnosticado vy sin tratamiento, corriendo contra el tiempo y enfrentandote
a una burocracia laberintica.

Que esperar como paciente activo: ocuparse de los controles, sensaciones, cualquier
sintoma que aparezca, hablarlo siempre con el médico tratante. Moverse y tratar de hacer
actividad fisica rutinariamente, tomarlo como una obligacién, entender que no solo es
bueno hacerlo como lo es para cualquiera, que tenemos una condicion extra (la EM), y que
eso nos tiene que obligar/impulsar a hacer alguna actividad fisica y/6 que sume a lo
cognitivo, independientemente de necesitarlo por cuestiones de rehabilitacion o no.
Actividades fisicas y mentales, cognitivas, lo que sea, ir probando deportes, ajedrez, juegos,
etc. Antes del diagndstico no prestaba mucha atencion a mi estado fisico, nunca tuve
necesidad ni por salud ni por nada, no era una prioridad, hacia deporte ocasionalmente. Hoy
en dia comprendi que es fundamental para acompanar el tratamiento.

Que creemos importante difundir o que deberia darse a conocer de la EM:

* Tranquilos, hay tratamientos, cada vez mas. Y la premisa fundamental o al menos la que
me transmitid mi médico: DESDE EL TRATAMIENTO BUSCAN QUE NO MODIFIQUE LA
VIDA COTIDIANA DEL PACIENTE, QUE SIGA SIENDO COMO SIEMPRE, BUSCAN
MANTENER O MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DEL PACIENTE, NO CONDICIONARLO. O
sea, no le tengan miedo ni al tratamiento ni a la enfermedad, teman las consecuencias de la
falta de diagnostico vy de la falta de un tratamiento a tiempo.

e CUANTO ANTES SE DIAGNOSTIQUE Y EMPIECE A TRATAR MAS SON LAS CHANCES DE
EXITO Y DE QUE NO NOS AFECTE GRAVEMENTE

Maria Victoria Gonzalez

Me encantd el encuentro, fue super calido e interesante. En
todo momento me senti muy comoda y pude transmitir mi
experiencia con la enfermedad desde mis vivencias. Considero
que es muy importante que se repita ya que EMA es un grupo
de pertenencia para muchos de los que formamos parte de la
Asociacion. También pienso que estos encuentros son
fundamentales para que personas que se encuentran recién
diagnosticadas puedan integrarse y darse cuenta que no estan
solos, asimismo para que puedan contar con un espacio donde
puedan compartir sus miedos, dudas e historias de vida.
Gracias EMA por ayudarnos a salir adelante siempre y no
darnos por vencidos a pesar de convivir con esta intrusa de las
mil caras.

Maria Verdnica Creus

El 14 de noviembre ultimo, se llevd a cabo el primer Encuentro
de Jovenes con Esclerosis Multiple, organizado por EMA,
donde personas diagnosticadas comprendidas entre los 20 vy
40 anos asistieron a un espacio virtual para compartir
experiencias. La virtualidad y la pandemia COVID 19 hicieron
que este Encuentro fuera posible, pudiendo participar
personas de Uruguay vy Argentina.

REVISTEMA | DICIEMBRE 2020



En ese espacio que se brindd un sabado por la manana, hemos arribado a conclusiones
muy interesantes. Nos dividieron en subgrupos -de diez personas aproximadamente- con
dos consignas a debatir: 1. ¢Qué espero como paciente activo? 2. éQué estoy dispuesto a
ofrecer de mi?

En ese intercambio de palabras surgieron varias ideas -que a mi criterio- podrian ser claves
para un cambio radical en el paradigma social, que hasta el dia de hoy, la persona con EM se
encuentra engrampada.

Salir de la estigmatizacion. La asociacion directa y automatica que hace uno al recibir el
diagnostico, es proyectarnos inmediatamente arriba de una silla de ruedas. iINo voy a poder
caminar mas! Protestamos. Es un pensamiento recurrente que le ha pasado a una gran
mayoria al recibir ese diagndstico. No digo que no pueda llegar a pasar- los riesgos siempre
estan como la vida misma-; simplemente que se nos pasa por alto un dato no menor: la
ciencia ha avanzado y actualmente existen mas de diez medicamentos para paliar el avance
de la enfermedad. La realidad ha cambiado, pero muchos de nosotros no estamos
dispuestos a cambiar ese pensamiento martirizante, de considerarnos seres distintos al
resto. Dejar de pensarnos como personas especiales por tener esa patologia, y empezar a
mirarnos como personas de carne y hueso declinando la enfermedad a un segundo plano.
No se trata de ser negadores, sino mas bien de no darle un papel protagonico. Esta ahi y la
veo, la saludo todas las mananas, se manifiesta en una fatiga abrupta vy sin pre-aviso, dolores
punzantes en las piernas, calambres, angustias sin sentido y miles de sintomas mas, pero
con la certeza de que, asi como aparece, se va 'y con el compromiso con uno mismo de que
ella NUNCA nos va a ganar ni una sola batalla.

Autogestion de necesidades. Esperamos y demandamos demasiado de un profesional
meédico, cuando la respuesta en verdad esta en nosotros mismos. Exigimos muchas veces
humanidad y empatia, porqgue a decir verdad no es un diagndstico tan simple de masticar,
como para que te lo tiren con esa simpleza que puede ameritar otros sucesos de la vida. Por
ende, queremos que los profesionales de la salud tengan un poco de tacto al comunicar el
diagnodstico, pero también debemos comprender que un médico no es un terapeuta. La
ansiedad nos carcome muchas veces y nuestro 0jo no puede dejar de hacer foco, pura vy
exclusivamente en nuestros miedos, necesidades y expectativas, por lo que pretendemos
que el neurdlogo calme vy disipe toda nuestra niebla mental. No estan para eso. El problema
no es del médico, es de nosotros gque tenemos que aprender a abordar nuestras
necesidades interdisciplinariamente. Para eso, EMA nos brinda herramientas que nos facilita
en lo cotidiano y hace que todo sea un poco mas liviano. Una uruguaya pidio la palabra y
resaltd que el argentino es naturalmente solidario, e hizo mencién y propuso trabajar en un
sistema de trueque, fundada en el intercambio de cosas tangibles como de servicios, en
funcion a lo que necesitamos cada uno en particular, cimentandonos en la estructura
institucional que ofrece EMA. Todavia esta muy verde la cuestion, pero es un lindo punto de
partida, empezar a preguntarnos <ciqué necesitamos? E ir allanando un camino de
autogestion a través de una red de personas que estamos en el mismo baile. Sabemos que
no estamos solos y juntos somos mas fuertes.

Empoderarnos. Tomar un rol activo, hacer difusion de lo que realmente es esta patologia, sin
tabu, sin reprimir lo que uno le toco vivir en esta vida. Abrazar la enfermedad para poder
trascenderla.

Emilia Arrighi

La importancia de organizar encuentros de jovenes con
diagnostico reciente ha quedado plenamente demostrada en
esta actividad disenada y preparada por EMA. El mensaje de
esperanza que se transmite no soélo a raiz de las nuevas
posibilidades terapéuticas, sino de poder compartir
experiencias y situaciones parecidas reduce el aislamiento y el
estigma asociado a la enfermedad.
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Los jovenes tienen que marcar con claridad cuales son sus necesidades y prioridades y este
tipo de actividades donde se les escucha en primera persona van generando una nueva
comunidad qgue nos muestra un nuevo perfil de paciente mas activo y participativo.

En esta oportunidad los participantes no solo dejaron claras sus prioridades sino que
ademas manifestaron el compromiso por aumentar la comunidad EMA vy el rol que cada uno
puede jugar en ese crecimiento

Clor. Flavia Ferrandina

En los ultimos anos, en EMA, recibimos cada vez mas
jovenes entre 15 y 40 anos diagnosticadxs de EM,
incluso ninos. Uno de los tesoros que acuhamos en
EMA, son los grupos de apoyo. Son espacio en comun
para el intercambio de experiencias y encuentro. Por
ese motivo, la Primera Jornada de Jovenes fue
pensada para replicar algo de eso...pero a lo grande.

Donde hay adversidad buscar la oportunidad. En principio la pandemia “nos pinchod el
globo” para el encuentro presencial. Con el correr de los meses, nos dimos cuenta, que el
espacio “virtual”, también podia llegar a abrazar a muchas personas mas. Asi, logramos
llegar a mas personas a lo largo y lo ancho del pais y también cruzando las fronteras!.

Asi fue, energias compartidas, experiencias y TODAS LAS
VOCES. Me encanté compartir el panel con otros
profesionales del equipo e invitadas excepcionales. Todos
sensibles en sus aportes y todos estuvimos sensibilizados por
cada joven que se animo a habilitar su camara para hacerse
visible, a “des-mutear su microfono para dar su opinion, a los
silencios que se dejaron escuchar y comprender, a ponerle
humor a circunstancias de lo cotidiano y también para
sobrellevar cuestiones que, desde lo social y cultural, hay que
seguir trabajando para la comprension e inclusion en
diferentes ambitos.

Fue muy novedoso e interesante, para mi, en cuanto al buen uso que
hicimos de la tecnologia ya que con la plataforma que usamos, en un
primer momento pudimos trabajar en una sala comun v luego en sub
grupos para luego volver a un mismo espacio.

A modo de reflexion, confirmar que un lugar como EMA es donde

TODXS JUNTXS SOMOS MAS FUERTES.

¢Ya podemos ir pensando en la segunda?. Continuara...
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Respuestas
Multiples

Programa para pacientes de Synthon-Bagd

Hacer la diferencia en la vida de personas
con Esclerosis Multiple
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Instruccion Kit de inicio Atencion Asesoramiento
domiciliaria y material a consultas para gestion
de tramites

personalizada educativo

Te invitamos a tomar contacto con nosotros
e Linea gratuita al 0800-999-8432 (de lunes a viernes de 9 a17 hs)

= programa@synthonbago.com.ar
& www.synthonbago.com.ar
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A lo largo de estos meses durante la pandemia, la mayoria de las personas que habitamos
el planeta pasamos por una sobrecarga de informacidon, emociones, sensaciones y muchas
circunstancias que nos abordaron y algunas nos desbordaron afectando nuestra salud.... éo
“nuestras saludes”?

Al mencionar, “nuestras saludes”, me refiero, la salud fisica, mental, psicoldégica, emocional,
espiritual, relacional, social.... Podemos estar bien en todas, en equilibrio o con la necesidad
de darle mas atencion vy cuidado a alguna de ellas.

La intencidn de este Ciclo, esperado cada viernes durante los
ultimos meses, fue acercar diferentes propuestas para ampliar
los recursos que ya tenemos, usamos o simplemente sean de
informacion y por qué no, una nueva herramienta en nuestra
vida cotidiana. Aqui y Ahora.

Bien vale aclarar que estas propuestas no son “alternativas”. Siempre, las proponemos
como “complementarias”. Ademas, las pensamos abiertas a la Comunidad para que no solo
quien tenga EM pueda acceder y ponerse en contacto con la posibilidad de participar.
Desde EMA, comprendemos que estos aportes puedan ayudar a mejorar la Calidad de Vida
de todas las personas.

Es un placer, coordinar cada Encuentro de este Ciclo junto a personas tan queridas,
apasionadas por lo que hacen y con mucho profesionalismo.

CICLO DE ENCUENTROS PARA EL BIENESTAR
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Psicodrama: ser protagonistas
en el escenario de nuastra Vida
ACTIVIDAD GRATLATA, ABRIERTA A TODA LA € LIRIDAD
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Invitads: Graciela De Luca
§ Coordina: Clor, Flavia Ferrandina
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ENCUENTRC:
Aprendizaje en Movimiento
Metodo Feldenkrais .
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Los Encuentros que hemos ofrecido hasta el momento:

® “Arteterapia”. Brindamos dos talleres tedrico-vivenciales junto a mi companera de
Equipo en EMA, Paula Manfredi

® “Gestionando nuestras Emociones para vivir mejor”. Invitada: Erica Trosman

® “Danzando la propia vida”. Invitada: Marina Soria

® “Meditando con Mandalas”. Invitada: Adriana Carpani

e “El valor del cuento terapéutico”. Invitada: Mdnica Bruder

® “Aprendizaje en Movimiento: Método Feldenkrais”. Invitada: Ana Paula Roman
® “Mindfulness para aprender a parar”. Invitada: Karina Neira

¢ “Reflexologia y Masajes Holisticos”. Invitada: Mariel Romano

® “Aromaterapia”. Invitada: Angie Paoli

® ‘“Psicodrama: ser protagonista en el escenario de nuestra vida”. Invitada: Graciela De
Luca

e “] 3 sabiduria del intestino”. Invitada: Marisa Musto

Desde va, agradecer a cada una de nuestras invitadas que nos brindaron
desinteresadamente su tiempo, buena predisposicidon, prepararon los encuentros muy
motivadas y compartieron sus conocimientos haciendo muy amenos todos los Encuentros.

Sumamos un profundo agradecimiento a todas las personas que se inscribieron vy
participaron con tanto entusiasmo, siempre! Todos y cada quien haciendo la diferencia.

Se vienen nuevos encuentro... no te los podés perder!

iHasta prontito!

Fuerte abrazo Flavia Ferrandina

Consultora Psicoldgica
Coord Grupos de Apoyo-Equipo EMA
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¢QUE ES
EL PROGRAMA
CON VOS?

Con Vos,
POr una mejor
Calidad de Vida

Con
VOS

Programa de atencidn al paciente

0.800.888.8328

Con Vos, es el nombre que llevan los diferentes
VoS Programas de Apoyo a Pacientes (PSP) que brinda el
Area de Atencidn al Paciente de Laboratorios RAFFO.

Programa con Vos esta conformado por un equipo

de profesionales de la salud, cuya mision principal es

5 brindarle a Ud. y a su familia, asesoramiento e

U informacion respecto a los tratamientos para los

cuales Laboratorios RAFFO, tiene terapias de
excelencia y calidad.

Al registrarse en nuestro Programa, Ud. podra

@ —~ recibir todo el asesoramiento y acompanamiento

@ necesario durante las distintas etapas del proceso
de solicitud y obtencidén del tratamiento indicado.

Nuestro compromiso es colaborar con el médico en el
i]:éz? acceso y adherencia de los pacientes al tratamiento a
través de la escucha, contencion y acompafamiento.

Linea gratuita . Whatsapp Mail
0800 888 8328 +54 11 21645979 = %~ programaconvos@raffo.com.ar

Informacion Disponible Para Profesionales: Departamento Médico Raffo: Tel (011)4508-7100

/ \ Complejo Urbana 1 - Int. Cnel. Amaro Avalos 2828 3* Piso (B1605 EBOQ) Munro/¥te., Ladpez/Pcia. de Bs. As.
HAFFH wWOW W R AFF Q. GO M: AR




UROGENITAL

SYSTEM

La urologia es una especialidad médica que se ocupa del estudio de las vias urinarias,
tanto de hombres como mujeres y del aparato reproductor masculino. Esto es muy
importante, dado que muchas veces se cree que las mujeres no tienen lugar en el
consultorio uroldgico, cuando en realidad constituyen una parte significativa de nuestros
pacientes.

En el marco de los encuentros creados por EMA, tuvimos la
oportunidad de acercarnos a la comunidad y hablar de dos
temas frecuentes en estos pacientes que muchas veces generan
pudor y por lo tanto, quedan sin resolver con la consecuente
afectacion, en gran medida, de la calidad de vida de los mismos:
la disfuncion sexual y la incontinencia urinaria.

cQué es la disfuncion sexual?

Es la incapacidad persistente de conseguir y mantener una ereccion suficientemente
rigida como para permitir un rendimiento sexual satisfactorio. Generalmente responde a
multiples causas (psicoégenas, hormonales, neuroldgicas, farmacoldgicas, entre otras) que
aparecen simultaneamente. El componente psicoldgico suele estar presente en la mayoria
de los pacientes en algun momento, dado que, si no fue la causa primaria, comienza a
cobrar importancia como factor que perpetua la disfuncion a través de la ansiedad, el
miedo al encuentro sexual y la inseguridad. Por este motivo, el abordaje interdisciplinario
de esta problematica es elemental, contando generalmente con un apoyo
psicoterapéutico.

El cambio de habitos alimentarios, la realizacidon de
actividad fisica y el didlogo con la pareja también pueden
favorecer ampliamente el desarrollo de la relacion sexual.

Respecto al tratamiento médico propiamente dicho existen multiples alternativas que
deben seleccionarse y ajustarse a la necesidad de cada paciente. Existen tratamientos
farmacologicos por via oral o en forma de inyecciones locales, terapias minimamente
invasivas o tratamientos quirurgicos para aquellos pacientes en los que las lineas previas
de tratamiento han fracasado.
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¢De qué hablamos cuando hablamos de incontinencia urinaria?

Es la pérdida involuntaria de orina que genera un problema social o higiénico. Existen
diferentes tipos de incontinencia urinaria que se clasifican en funcion de la severidad vy las
alteraciones organicas subyacentes que generalmente afectan la funcidon vesical, la funcion
esfinteriana o ambas. El objetivo del tratamiento es lograr una continencia satisfactoria
para el paciente, que le permita alcanzar la calidad de vida deseada.

Para esto, existen multiples alternativas farmacoldgicas que se
ajustan a la necesidad de cada paciente y cuando este tipo de
tratamiento fracasa pueden implementarse opciones

minimamente invasivas como la toxina botulinica intravesical o
progresar en complejidad de acuerdo a las necesidades individuales.

Los cambios de habito también son elementales para el tratamiento de la incontinencia,
incluyendo la regulacion de la ingesta de liquidos, la supresion de aquellas sustancias que
irritan la vejiga como la cafeina, el alcohol vy los citricos, y la implementacion de los
ejercicios de Kegel de manera periddica para fortalecer el piso pelviano.

También es elemental y una alterantiva viable en estos pacientes con esclerosis multiple, la
realizacion de cateterismo intermitente limpio, el cual permite un vaciado frecuente y
adecuado de la vejiga evitando ciertas pérdidas de orina, las infecciones urinarias
reiteradas vy las litiasis en la vejiga.

¢Por qué es importante abordar estos temas en la consulta?

En primer lugar, porque muchas veces el simple hecho de compartir nuestras inquietudes
nos ayuda a alivianar su carga. En segundo lugar, aungue no menos importante, porque la
busqueda de soluciones comienza con el reconocimiento del problema. El consultorio
médico es un espacio de intimidad sin prejuicios, donde el camino mas adecuando para
hablar de estos temas y tratarlos es con un especialista en urologia.

Queremos agradecerle especialmente a EMA por confiar en nosotros vy brindarnos el
espacio para estos encuentros y a quienes estuvieron presentes en el auditorio por
habernos recibido con tanta calidez y buena predisposicion. Es un placer poder ayudar a
la comunidad desde el conocimiento vy la experiencia en la especialidad, pero sobre todo
con la participacion de los oyentes con sus inquietudes y compartiendo sus propias

experiencias que permiten apoyar al otro con los mismos problemas y dudas. ®

Dra. Georgina Gentili Estefania Leyton Dr. Ezequiel Laplume
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Ciencia que transforma la vida de los pacientes.

Ciencia que intenta resolver problemas en nuestra sociedad.
Ciencia que actua con un propaosito.

Inspirada en la diversidad y la pasion de nuestro equipo.
Descubre el lugar donde ciencia y humanidad se dan la mano.

'Biogen

Av. del Libertador 350 7 piso | Buenos Aires | Argentina | Biogen-68131

www.biogen.com



MS DATA

A LL A N CE

Participacion de EMA

en el catalogo de iniciativas
de la MS Data Alliance

Dr. Anibal Chertcoff

Area de Enfermedades Desmielinizantes
Hospital Britanico de Buenos Aires
Equipo de Nuevos Proyectos - EMA

Producto de nuestra colaboracidon durante este ano desde EMA
con la Federacion Internacional de Esclerosis Multiple (MSIF) vy
la Alianza de Datos en Esclerosis Multiple (MS Data Alliance) en
proyectos vinculados a entender el impacto que ha tenido la
pandemia por COVID-19 en las personas con EM, hemos sido
invitados recientemente a sumarnos en el catalogo global de
iniciativas de investigacion en EM gque desarrolla la MS Data
Alliance.

Para entender un poco mas sobre este catalogo, vale la pena primero describir que es la
MS Data Alliance. Esta asociacion es una iniciativa global, independiente, sin fines de lucro,
de la que participan multiples organizaciones y que trabaja bajo el apoyo de la European
Charcot Foundation. Su foco central se dirige a promover la investigacion relacionada con
la EM. Los actores que la componen pertenecen a diferentes organizaciones: entes
reguladores, pacientes con EM u organizaciones de pacientes, custodios de datos de
investigacion, industria farmaceéutica, médicos e investigadores. El consejo encargado de
dirigir las investigaciones esta formado por prominentes cientificos de Europa, Asia y
América. La MS Data Alliance tiene como objetivo la formacion de un ecosistema global
de datos orientados hacia el paciente en el que todos los actores involucrados
contribuyen y utiliza estrategias de “big-data” para co-crear y facilitar innovaciones
necesarias para avanzar en el tratamiento vy el cuidado de las personas con EM.

Es fundamental mencionar que los objetivos de investigacion
definidos por esta asociacion son aquellos identificados como
prioritarios por los pacientes con EM.

Todos aquellos involucrados en este ecosistema contribuyen al uso transparente y
confiable de los datos, promoviéndose la colaboracion internacional v el uso de datos del
“mundo real” para abarcar importantes cuestiones de conocimiento que pueden
complementar la informacion que se obtiene por los ensayos clinicos de la enfermedad.

El catalogo desarrollado por la MS Data Alliance, vy en el que EMA va a participar, esta
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enmarcado dentro del EMIF (Marco Europeo de Informacion Médica), un proyecto de
investigacion multidisciplinario que construye una plataforma integrada de forma eficiente
para la reutilizacion de datos de investigacion por usuarios verificados con el fin de
analizar de forma segura multiples y diversas fuentes de datos en un Unico portal. Este
proyecto permite, por lo tanto, que los usuarios y las fuentes de informacion puedan
colaborar durante todo el ciclo de un proyecto de investigacion, desde la creacion de los
datos hasta el acceso vy su posterior analisis. El catalogo en cuestion es una aplicacion web
que permite a los usuarios finales, que desarrollaran proyectos de investigacion, explorar
perfiles de meta-datos de poblaciones y fuentes de datos que ofrecen acceso a sus datos
anonimizados de investigacion. De esta manera, los investigadores pueden verificar qué
fuentes de datos ofrecen variables relevantes o de alto impacto que sean de su interés en
un contexto especifico. Esto permite reutilizar informacion para la investigacion de forma
global, segura vy eficiente. Logicamente, este catalogo logra su principal objetivo a través
de la participacion activa de multiples fuentes de datos en EM.

COVID-19 & MS
Global Data Sharing Initiative

MS DATA
R §(I115;.-!:.'!_::'.:=.'. ;

La reciente iniciativa que desarrollamos v lideramos desde EMA vinculada al impacto del
COVID-19 en las personas con EM de Latinoamérica, al que accedieron mas de 1000
personas con EM provenientes de 17 paises de la regidn, sera incorporada al catalogo de
MS Data Alliance, por lo que la informacion proveniente de nuestra region podra ser
utilizada eventualmente en nuevos proyectos de investigacion y asi extender su vida util,
mas alla del objetivo inicial de la investigacion.

Este hecho no solamente nos alegra por el reconocimiento v la valoracion a nuestra activa
participacion durante la reciente iniciativa global vinculada con la pandemia por COVID-19
sino porque desde EMA creemos que para poder ayudar a nuestra poblacion es
fundamental contar con datos de investigacion provenientes de nuestras propias fuentes:
las personas con EM. Creemos gque la participacion que hemos tenido en la reciente
encuesta sobre COVID-19 y EM ha sido muy satisfactoria y gue hemos podido
posicionarnos desde EMA como un representante confiable y activo no solo de Argentina
sino de toda la regidn para desarrollar proyectos globales de investigacion. Este tipo de
proyectos buscan responder a preguntas importantes para las personas con EM, por
ejemplo, acerca de la calidad de vida, el acceso a los servicios de salud y a los
tratamientos, el impacto de la enfermedad en la salud mental, entre otros.

Muchos de estos temas se encuentran entre las razones por las que las personas con la
enfermedad buscan un tratamiento médico en primera instancia. Este tipo de
investigaciones, basadas en resultados informados por los pacientes (patient-reported
outcomes) buscan poder profundizar el conocimiento en aquello en lo que la investigacion
estrictamente clinica o biomédica puede en ocasiones no lograr abarcar en profundidad.

Les agradecemos a todos por su activa participacion en este proyecto tan importante para
nosotros. A |los paises de Latinoamérica que se sumaron, a MSIF y MSData Alliance por su
apoyo en la iniciativa.

A seguir esforzandonos y trabajando juntos. e
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« Servicio de asistencia al paciente l

TUTEUR

Estar cerca. Comprender tus necesidades.

Crear un puente hacia

las soluciones.

Durante el periodo de aislamiento social,
preventivo y obligatorio comunicarse
a las lineas de Whatsapp:

Esclerosis Multiple
(+54 11) 2738-0297

Neurologia
(+54 11) 5401-3327

CALIDAD E INVESTIGACION AL SERVICIO DE LA SALUD
www.tuteur.com.ar



ENTREVISTA

Pensar hacia
afuera, volver
al pasado

Son muchos los amigos de EMA que se encuentran alrededor
del mundo. En esta ocasion tuvimos una charla con Gisela
Paola Alfonso Tedesco (38) quien, acompahnada de su esposo,
Claudio Javier Vazquez (37) decidieron emigrar a Espana.
Pero en este viaje no solo eran dos, la Esclerosis Multiple se
hace presente desde el ano 2013 cuando ella recibio su
diagnostico.

Aunqgue todo lo vivido en los tres primeros meses de este cargado 2020 pareciera ser de otra
década, fue en el mes de marzo cuando decidieron emprender el viaje: “medio inconscientes al
emigrar en esos dias con el coronavirus tomando fuerza, pero al tener toda la tramitacion lista y
un gobierno actual con el que no estamos de acuerdo y no la hemos pasado bien anteriormente,
mas episodios de inseguridad que vivimos no la dudamos mucho”, comenta Gisela.

En el ano 2001 junto a su familia comenzo los tramites para irse de Argentina: “con la crisis de
ese ano se nos hizo dificil vivir en nuestro propio pais, es por eso qgue comenzamos todos los
tramites correspondientes para venir a Espana, pero todo quedod ahi”. La sorpresa para ellos dos
fue que en el ano 2019 todo el tramite seguia vigente.

E.S: _Con la mirada puesta en Espana éEstabas al tanto de cdmo se trataba la Esclerosis
Multiple?

G.A: _Si, porgue armeé un grupo en Facebook llamado “Argentinos con Esclerosis Multiple”.
La idea basica fue recolectar informacion y toda esa informacion venia desde el exterior, ya
estaba al tanto de como se trataba el diagndstico. Sabia que si me venia a Espafna el tema iba a
estar mejor tratado y que habia posibilidad de que la medicacidon nunca falte, en Argentina
todo el tiempo era estar en incertidumbre con esa cuestion. Eso fue uno de los principales
motivos por el cual decidimos venir.

Claudio es el encargado de ir a buscar la medicacion de su esposa en tiempos de aislamiento,
por lo que comenta: “no es tanto la burocracia, se piensa mucho en el paciente y hasta te dan
cajas de mas ante la duda por si te falta y no podés salir de casa”. Ademas, dice que se
encuentran “bien y saludables” en estos dias, tomando todas las precauciones necesarias y que
por el lado del sistema de salud se sienten muy bien acompanados. “Hoy en dia comentamos
esto con seres queridos de Argentina y no pueden creer que sea asi, no cuesta estar bien aca.
ANos anteriores nos costaba tener una obra social y vivir con la duda de llegar a tener la
medicacion para ella”, agrega él.

E.S: _¢COmo tomaron sus familiares esta decision de emigrar?
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G.A: _Mi familia ya lo tenia asimilado de mi parte, capaz por el lado de la familia de Claudio
le advertian que tenga cuidado y todos esos comentarios tipicos de los seres mas queridos.

E.S: __¢Qué cosas extranan de Argentina? O ¢Qué costumbres dejaron de lado?

C.V: _Costd deshacerse de esa sensacion de inseguridad de
que todo el tiempo puede pasar algo, de estar siempre en
alerta. Eso es un alivio que también ayuda a calmar el estrés,
vivir tranquilos y mas con este diagnostico.

G.A: Lo que se extrana mucho son las reuniones familiares, hacemos ZOOM todo el tiempo.
El resto fue ir adaptandose con el correr de los meses. Aca en la Ciudad de Toledo volvimos a
ver gente en las veredas hasta muy tarde, ver bicicletas en las puertas de las casas hasta el
otro dia sin gue nadie las toque. Es ver costumbres perdidas, es como volver al pasado.

E.S: _Hay mucha gente que piensa en irse del pais, una de las posibles elecciones es Espana
¢Qué pueden decirles a esas personas?

G.A: _Les aconsejamos lo mejor posible, que tomen las precauciones necesarias en estos
tiempos y solo es animarse. Siempre que vengan de manera legal con todos los requisitos y
reglas que se necesitan realizar y cumplir. Aca no cuesta estar bien con respecto al sistema de
salud, fue el motivo principal por lo que decidimos venir ademas de mejores posibilidades de
trabajo.

En las ultimas décadas se produjo lo contrario a nuestros inmigrantes antepasados. Hoy son
muchos hermanos que buscan nuevas oportunidades en el exterior con el dolor que significa
dejar el pais de origen, seres queridos, costumbres y aires. Gisela y Claudio son los amigos de
EMA gque hoy nos comparten su historia, sus experiencias y son el ejemplo de animarse a vivir
una mejor calidad de vida, no quedarse de brazos cruzados cuando una crisis se presenta
porque en el medio de ella, si nos detenemos a observar, siempre se hay nuevos caminos con
nuevas oportunidades.

Hoy, a pesar de estar lejos de su tierra, se encuentran en un
buen momento de estabilidad y buena salud éQué le espera a
futuro? No se sabe, pero con las ganas de crecer que
transmiten es muy seguro que es mucho mejor de lo que
ambos logran dia a dia.
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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.



Bienestar y
Esclerosis Multiple:

El bienestar, se define como la capacidad de sentirse bien y funcionar correctamente,

tanto a nivel personal e interpersonal, en las esferas fisicas, emocionales, sociales, intelectuales,

espirituales, y ocupacionales, en relacidon marco y contexto social de cada persona.

Es un estilo de vida, y no una sensacion transitoria. Que nos
ayuda a tomar mejores decisiones para nuestras vidas

Mucho ha sido el interés por el desarrollo en el bienestar de las personas, y esto no es
ajeno a los pacientes con diagndstico de esclerosis multiple.

Capacidades como la resiliencia, gratitud, mantenimiento de las emociones positivas, el
auto monitoreo y atencion sobre nuestros estados de animo, se han relacionadas con
mayor bienestar subjetivo, y disminucion de la ansiedad, depresion, y mejor adherencia
terapéutica.

Las mismas pueden ser entrenadas, para su mejoria, o adquiridas por diferentes
estrategias.

Durante el ano 2021, junto al apoyo de EMA y MSIF, estaremos investigando diferentes
intervenciones relacionadas a la tematica.

En conjunto realizaremos un PROGRAMA
donde aprenderemos estrategias de
abordaje positivo del stress, pautas en

: nutricion y ejercicio, dirigidas a reducir

g o3 ansiedad, depresion, y en pro aumentar

TN ".. nuestros habitos saludables.

Guido Vazquez

Matricula Nacional: 154081
MP 65149

Médico Neurodlogo
Instituto de neurociencias
Favaloro- INECO
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PAaginas naranjas

La pandemia hizo que nos reinventaramos,
desde la manera de sociabilizar, de estudiar,
de interactuar y de trabajar.

Con el correr de los meses cada vez mas personas fueron armando
emprendimientos para poder salir adelante y desde EMA queriamos
apoyvarlos y darles visibilidad, darles un espacio en donde poder mostrar
sus proyectos, un lugar de encuentro entre personas que quieren vender y
personas que quieren comprat.

Fue asi como surgio la idea de Paginas Naranjas (el color no es aleatorio, lo
pensamos porque es el color que identifica a la esclerosis multiple).

Alli podran encontrar desde gasista matriculado, maquillaje, productos de
belleza, productos tejidos entre muchas otras cosas mas.
https://www.ema.org.ar/category/paginas-naranjas/

Si tenés un emprendimiento
y querésque lo subamos,
escribinos a:

= EMA

Co m u n i Ca C i o n @ e m a .o rg - a r ESCLEROSIS MULTIPLE ARGENTINA

Paginas Naranjas

Preducta: Indumentaria “La Catrina®

Decriptidn: st en Indagram S Tapaliias,

Sandalue, y Rermeas di Muger, Contecio Nombie | I B gl wiln Gl T i rmiain
Mawiz Florencis Provenzano Telfona: V153544505

Ml maialpovennmo@bcimall com lagam:

Bl CaTinde N LM mLana

Nada mejor que apoyarnos
entre nosotros mismos para
seguir creciendo como Prosue
comunidad! L B

> Hnmtll:l)l.‘lﬂ‘il‘l.‘l'l’rm;fl‘limﬂﬂ'. VIESEIIZ0 Mak

Hoy, mas que nunca,
#TodosSomosEMA

https://docs.google.com/forms/d/e/1TFAIpQLSeKWY_vW
ZITe2xxv5IPFXIYaO17kHyLKbeyoeOdUrngC6-usw/viewform
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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.




| M. Barbara Eizaguirre
570 Neuropsicologa. M.N: 51053
, Sy |

g o Centro Universitario de Esclerosis
/j CONGRESO ARGENTING DE

NEUROLOGIA Rt Gt R

Ramos Mejia.

Novedades del Congreso Argentin\\a

Uno de los trabajos presentados este ano en el Congreso Argentino de Neurologia, se enfocd en
el proceso de toma de decisiones en el tratamiento de los pacientes con Esclerosis Multiple
(EM). Esta investigacion fue encabezada por los doctores Ricardo Alonso, Anibal Chertcoff vy
Berenice Silva en colaboracion con un grupo de neurdlogos especialistas en EM vy la asociacion EMA.

El tratamiento de los pacientes con EM es altamente complejo y al momento de la toma de
decisiones, los pacientes pueden tener un rol mas o menos activo. Existe evidencia que sugiere
qgue brindar informacion actualizada y tener una comunicacion fluida con los pacientes y sus
familias puede compensar el empeoramiento de la calidad de vida asociado a la enfermedad.
Aungue existen muchos estudios acerca de la toma de decisiones en el tratamiento, no hay
datos acerca de los pacientes de nuestro pais, es por eso que la presente investigacion se centro
en estudiar las preferencias de los pacientes con respecto a las decisiones sobre sus
tratamientos asi como también o que efectivamente sucede en |la consulta y cuales son los
factores relacionados.

Se realizd una encuesta online que fue administrada a pacientes con EM. La encuesta fue
completada por 379 pacientes, 67% mujeres, con una edad media de 40 anos y una duracion
media de la enfermedad de 7 anos. Cuando se les preguntd a los pacientes acerca del rol que
preferian ocupar en su tratamiento, la mayoria informd que preferia un rol activo (47%). El resto
prefirido un rol compartido o pasivo. Al analizar lo que efectivamente sucedia en su consulta
neuroldgica diaria, se halld qgue mas de la mitad de los pacientes eran tratados segun sus
preferencias. Ademas, se encontro que los pacientes con mas anos de evolucion tuvieron roles
mas activos. Por otra parte, se estudid la procedencia de la informacion que reciben los
pacientes y la mayoria declard recibir informacion de sus neurdlogos, coincidiendo con sus
preferencias.

Como conclusion, el presente trabajo pudo visibilizar el proceso de toma de decisiones en el
tratamiento de pacientes con EM de nuestro pais y abordar algunas de las necesidades
insatisfechas de los mismos. Identificar estas necesidades puede ayudarnos a mejorar el manejo
de la enfermedad respetando la autonomia del paciente.

Otro de los trabajos presentados en el Congreso, se tratd acerca del estudio de los factores
asociados con el acceso al Certificado Unico de Discapacidad (CUD) en pacientes con Esclerosis
Multiple (EM) y Enfermedades del Espectro Neuromielitis Optica (NMOSD). Este trabajo fue
encabezado por la Dra. Berenice Silva y el Dr. Ricardo Alonso en colaboracion con un grupo de
neurologos, que a partir de la carga de datos en el Registro de pacientes RelevarEM permitieron
analizar un amplio numero de pacientes.

El CUD es un documento publico, valido en toda la Argentina y que
ofrece beneficios econdmicos y sociales a personas con discapacidad,
lo que permite un mejor acceso a los servicios de salud.

Es por eso que el trabajo nombrado, que investiga las variables asociados con el acceso al
certificado, es sumamente relevante para un mejor acompanamiento de nuestros pacientes.

Se estudiaron casi tres mil pacientes (2814 pacientes con EM y 165 con NMOSD). Cuatro de cada
diez pacientes habian accedido al CUD. En ambos grupos, el acceso fue mayor en pacientes mas
anosos, con mayor nivel de discapacidad, mas anos de evolucidon de la enfermedad, pacientes
gue no vivian en Buenos Aires, con cobertura de salud y desempleados.

Esta investigacion es la mas grande en Argentina que explora el acceso al CUD vy los factores
relacionados en pacientes con EM y NMOSD vy sienta las bases para el inicio de un trabajo
coordinado entre los diferentes actores sociales involucrados que permita un acceso igualitario
al CuD. e
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NP5-ARS75-0720

ofrece apoyo
para pacientes,
con un equipo
especializado de
profesionales’

@ 0 800 333 2201

www.teva.com.ar

tevacuidar@teva.com.ar

*TevaCuidar | Apoyo para pacientes es un

programa gratuito y de participacion voluntaria,
dirigido a personas con indicacion de tratamiento
con productos de la linea de tratamientos especiales de Teva.
Consulta siempre a tu medico ante cualquier duda acerca de
tu condicion y/o del tratamiento prescripto.




Dra. Felisa Leguizamon. Neurologa

Covidy EM= =

A finales de 2019 se notificaron'los primeros casos de un nuevo
coronavirus en China. Desde entonces el aumento de nuevos infectados

por el virus SARS-CoV-2,qgue provoca la enfermedad llamada Covid 19, ha
sido continuo y puso en alarma a los sistemas sanitarios de todo el mundo.

A partir del 20 .de marzo de 2020 se decreto la cuarentena en todo el
territorio nacional argentino y con el correr de los dias se fueron
adoptando diferentes fases y protocolos (dependiendo de la velocidad de
contagio de cada lugar) para garantizar el distanciamiento social y con ello
la disminucion de la propagacion viral

A finales de 2019 se notificaron los primeros casos de un nuevo coronavirus en China. Desde
entonces el aumento de nuevos infectados por el virus SARS-CoV-2,que provoca la
enfermedad llamada Covid 19, ha sido continuo y puso en alarma a los sistemas sanitarios
de todo el mundo.

A partir del 20 de marzo de 2020 se decretd la cuarentena en todo el territorio nacional
argentino y con el correr de los dias se fueron adoptando diferentes fases y protocolos
(dependiendo de la velocidad de contagio de cada lugar) para garantizar el distanciamiento
social y con ello la disminucion de la propagacion viral.

Convivir con esta nueva patologia, desperto la incertidumbre y muchas dudas en grupos de
personas que se consideran de mayor riesgo, vy a partir de alli, los médicos nos encontramos
en constante trabajo para conocer las caracteristicas de este nuevo virus, su tratamiento, su
prevencion y como continuar con el cuidado de la salud de nuestros pacientes.

Dias después del decreto nacional, la Sociedad Neurdlogica Argentina a través del Grupo de
Trabajo de Enfermedades Desmielinizantes emitidé las recomendaciones para los pacientes
con esclerosis multiple aportando informacion sobre los cuidados que debian tener y
algunas consideraciones en cuanto a los tratamientos.

Todos (personas con enfermedades desmielinizantes y
meédicos) comenzamos a hacernos muchas preguntas:

cTener esclerosis multiple me convierte en una persona inmunosuprimida?
cPuedo ir a realizarme mis chequeos médicos de forma presencial como antes?
cDebo continuar con mi tratamiento?

¢Qué hago si tengo un brote?

Estaba por comenzar mi tratamiento, élo suspendo?

Lo cierto es que la respuesta a cada uno de estos interrogantes debe ser individualizada,
cada circunstancia es diferentes y por ende tener un contacto cercano con el neurdlogo
cobra un rol fundamental para adoptar las mejores medidas para cada persona, pero en
forma global vamos a repasar algunos conceptos vinculados a la infeccidon por SARS-CoV-2:
® Existen factores de riesgo para desarrollar una forma grave de infeccion inherentes a la
poblacion general (mayores de 65 anos, diabetes, hipertension arterial, obesidad, cancer,
enfermedades cardiorespiratorias, iInmunosupresion)

® | a esclerosis multiple en si misma NO es una enfermedad inmunosupresora y por ende
NO es un factor de riesgo para contraer la infeccion COVID 19

® Algunos tratamientos para la esclerosis multiple (no todos) pueden generar una
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iInMunosupresion va que pueden disminuir las defensas. Consultar con médico tratante qué
tipo de medicamento estan utilizando.

® Enla mayoria de los casos no hay indicacion de suspender los tratamientos pero el riesgo
de los farmacos debe individualizarse con el médico.

® [ a telemedicina (es decir el seguimiento, diagndstico, tratamiento mediante el uso de
dispositivos electronicos y telefonicos) se convirtid en una nueva herramienta de trabajo, a
cual no estabamos tan acostumbrados, pero logra disminuir la circulacion, abarata costos,
facilita la comunicacion con personas que tienen movilidad reducida. Esto no significa que
dejemos de hacernos controles y si nuestro neurdlogo considera que es apropiado hacer un
control presencial, debamos hacerlo con los cuidados pertinentes

Con el transcurso de los meses, desde el inicio de la pandemia, hay una activa recopilacion
de datos a nivel mundial de personas con esclerosis multiple que tuvieron infeccion
confirmada por SARS-Cov-2 con el objetivo de conocer que impacto tiene esta infeccion en
la esclerosis multiple y determinar si los farmacos inmunosupresores o inmunomoduladores
del sistema inmune, pueden generar una forma mas grave de infeccion.

Si bien hay mucho camino por recorrer es importante mencionar algunos de los hallazgos
gue se obtienen de estas investigaciones:

® En pacientes con esclerosis multiple gue tuvieron infeccion por SARS-Cov-2 se observd
qgue la mayoria de los casos graves correspondian a personas de mayor edad, obesos con
presencia de factores de riesgo cardiovasculares, formas progresivas de esclerosis multiple
y puntuaciones altas en el EDSS (escala utilizada para evaluar la discapacidad en personas
con esclerosis multiple. A mayor puntaje, mayor discapacidad).

® Analizando los diferentes tratamientos se observd menor cantidad de casos graves en
aquellos tratados con Acetato de Glatiramer e Interferon.

® En algunos estudios se observd que las formas mas graves de Covid 19 se relacionaron
mas con los factores de riesgo no relacionados con la enfermedad (Ejemplo: edad) que con
los tratamientos inmunosupresores/inmunomoduladores

Pese a estos hallazgos, aun se necesita de tiempo y de mayor aporte de datos para
determinar con mayor precision cuales son los factores que pueden determinar una mayor
gravedad de la infeccion por SARS-CoV-2 en las personas con esclerosis multiple, con el
proposito de emitir recomendaciones firmes y seguras.

Por otro lado no hay que dejar de mencionar que el periodo en cuarentena, limitd los
accesos de muchas personas a los tratamientos de rehabilitacion fisica, salud mental y
recreacion, generando impacto tanto en la funcionalidad corporal como en el estado
animico de nuestros pacientes. El abordaje interdisciplinario de las personas con esclerosis
multiple es fundamental para el control éptimo de la patologia por eso es muy importante
el contacto de cada persona con su neurdlogo para elaborar la mejor estrategia de
continuidad de sus tratamientos. Actualmente se estan reanudando muchas de estas
actividades con lo cual es fundamental iniciarlas nuevamente teniendo presente las
medidas de cuidado apropiadas.

Volver a la normalidad que conociamos, no usar barbijo, asistir a eventos masivos, son
actividades que tardaran en volver pero en un futuro no tan lejano estaran disponibles
vacunas para prevenir el Covid 19. Seguramente también sera una etapa que nos genere
muchos interrogantes... Es segura la vacuna?, me la puedo aplicar si tengo esclerosis
multiple?, interfiere con mi tratamiento? Nuevamente sugerimos no tener miedo y mantener
el contacto estrecho con el neurdlogo para despejar todas estas dudas una vez que
tengamos la vacuna disponible.

Continuamos trabajando para ofrecerles a nuestros pacientes,
seguridad, tranquilidad y el control adecuado. No dejen de
hacer sus controles! o
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Las entrevistas de orientacion y el area legal y social
atenderan hasta el 17 de diciembre inclusive.

Nos tomaremos un receso del 28 de A partir del 1° de febrero
diciembre hasta 12 de enero comenzaremos con las

Inclusive, iniciando actividades de . . .,
- o - entrevistas de orientacion,
recepcion y administracion nuevamente

ol miércoles 13 de enero. area legal y social de manera

A partir de este dia, podran contactarse virtual.
para solicitar turno de febrero.

Tendremos una GUARDIA Los GRUPOS DE APOYO
durante el receso. también comenzaran a partir
Nos podran escribir a del 1° de marzo vy

™M info@ema.org.ar continuaran de manera

y al whatsapp virtual hasta nuevo aviso.

@ al +54 9 11 2251- 4789

i

es continuan suspendi

dos

ncial
talleres prese -r :
Los hasta proximo aviso.
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Clor. Flavia Ferrandina
Lic. Paula Manfredi
Clor. Fernanda Anelli

Lic. Laura Ledn

Dra. Paula Barbera

Dra. Laura Lambruschini

Judith Kaufmann
Ledu Suarez
Gabriela Redondo
Matias De Angelis
Sofia Carranza
Macarena Coceres
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