Asociacion de Esclerosis Lateral Amiotrdfica

Una nueva etapa en la Asociacion ELA. Con renovadas fuerzas, estimulos e iniciativas
comenzamos a desarrollar los proyectos gue nos unieron en |a formacion de nuestra
institucion. En los Gltimos dias, generamos espacios de encuentro y orientacion con

pacientes afectados por la ELA acompafiados por familiares en biisqueda de asesoramiento,

informacién y contencion.

Cerramos acuerdos para el asesoramiento juridico y legal de quienes sufren discapacidad
por la patologia. Estrechamos vinculos con ofras 0SC del sector de enfermedades poco
frecuentes e instituciones médicas.

En el dia de la fecha la CD de la Asociacion ELA acordd las acciones que

realizaremos a lo largo del afio ... LEER MAS (+)

CONSULTORIO MEDICO PRIVADO .,

Cofickor Enbresio

Espacio de contencion personal y familiar

® ENTIDAD SIN FINES DE LUCRO

SERVICIO DE ORIENTACION PERSONAL
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Souv Feliz

A veces me pregunto si todos sienten la felicidad como la siento yo, si todos tienen las mismas ganas de vivir que yo...
No sabria explicar de qué se trata esta inmensa locura de querer estar en todos lados al mismo momento, como para no

perder un solo instante de mi vida. ..

Es mi estado de felicidad que me da la energia para olvidar de que alguna vez un atrevido médico me decia que tenia una
enfermedad terminal... LEER MAS (Claudio Andrés Palo Oliver - Miembro fundador de la Asociacion ELA Argentina)

1?
- I‘";n | w ¢

Av. Belgrano 687 8 Piso - Oficina 33 - C1092AAG- Tel: {ﬂ11}| 4334-4844 [ 4343-2706

C.A.B.A. - Buenos Aires - Argentina - info@asociacionela.org.ar - www.asociacionela.org.ar




& L
LD

Asociacion Argentina de
Esclerosis Lateral Amiotréfica

Fuerte impulso de la Asociacion ELA.

Centro de referencia: Diariamente recibimos consultas de afectados por la ELA de todo el pais.

Hasta el momento hemos registrado 394 intervenciones.

Derivamos a quienes nos han solicitado a espacios de orientacion, consultas médicas con
especialistas y asesoramiento juridico.

Visibilidad: El actor Osvaldo Laport y la periodista Florencia Etcheves colaboraran con el
desarrollo de los proyectos de nuestra institucion. Los padres de ambos enfermaron de ELA y
hoy se encueniran comprometidos con nuestra mision.

Relaciones Institucionales: Hemos acordado realizar proyectos conjuntos con la Fundacion
Bryan Balzano de patologias neurolgicas. Nos integramos como miembros activos de
FADEPOF: la Federacién Argentina de Enfermedades Poco Frecuentes y compartimos
experiencias con EMA: Esclerosis Maltiple Argentina.

Comunidad ELA: Proyectamos el film autobiogréfico “Indestructible”.

Programa Federal: Estamos trabajando en la aperiura de filiales en dos ciudades del pais.

ELA: ELIMPACTO
ENLAVIDAY EN EL ENTORNO DEL PACIENTE

R, L . vy B

) |
r L i 1
" aBTES 00T i, e " [
A LASIFHORAS + + : Nl i,
: W '

L
A s e ..i'_.

ASESORAMIENTO JURIDICO .,

T 7 INAC R, WO PR L
X

Erts s el gkl a as ! Yy

b

WWW.ASOCIACION - .ORG.AR

® INVESTIGACION Y

CADACTT AT TR
Ao e LSS W LWL b

------------------------------------------------------
TRICVDRA AT v AL IRIT E Tk
L LH L -.l'm'llf-.'_.-_a LA LE- r'- I-\_-I|I-|JI.I\_.I-.-"'\_JI."\_' k

Y DIFUSION

® PROGRAMA FEDERAL

PROXIMAS ACTIVIDADES
LA ELA: TRATAMIENTOS DISPONIBLES

¢y
- 7‘? Fy | Ill

Av. Belgrano 687 8 Piso - Oficina 33 - C1092AAG- Tel: (011) 4334-4844 / 4343-2706
C.A.B.A. - Buenos Aires - Argentina - info@asociacionela.org.ar - www.asociacionela.org.ar

® ENTIDAD SIN FINES DE LUCRO

LA €EXISTE

LA €XISTE

Soy Gabriela
de Santa Rosa, La Pampa.

Mi esposo Julio, padece ELA desde el ano
2010. Tiene 41 anos, y actualmente se
encuentra en casa con ventilacion
permanente desde agosto del afo pasado.
El diagndstico fue rdpido ya que contdbamos
con familiares con la enfermedad.

Anos de familias enteras truncadas por no
haber cura para la enfermedad,seguimos
buscando, pero necesitamos que nos
conozcan, que nuestros funcionarios, se
hagan participes de nuestros proyectos, de
nuestros miedos, inquietudes, de padecer no
solo lo traumatico de la enfermedad, sino
de las complicaciones que nos surgen en

el dia a dia, el problema con las obras
sociales, el problema en nuestras calles
para poder circular con una silla de ruedas,
que los lugares no estan preparados para
personas con discapacidad, etc, etc

La pelea es diaria contra una enfermedad
desvastadora, pero no bajamos los brazos...

Un abrazo a la distancia.
Gabriela
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Importante etapa de desarrollo institucional e PROGRAMAS
Incremento de consultas diarias: A través de los diversos canales de comunicacion hemos |

recibido durante el Gltimo mes cientos de requerimientos de afectados por |a ELA.
Respondemos a las mismas de manera inmediata. Damos respuestas telefonicas, por medio de i DAD
correos electronicos ¥ mediante |la activa panicipauiﬁn en las redes sociales. Orientacion persma], ...... : .......... : ..... _. ..............................
asesoramiento juridico y consultas médicas privadas. ® ASISTENCIA LOGISTICA
e o
en gestion asociada con la Sechiy Copidis del Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires. "~~~ "
Ofrecimos una charla abierta sobre la ELA: el impacto en el paciente y el entorno familiar, e INVESTIGACIOM Y

A fines de mes habrd otra convocatoria para informar acerca de la actualidad de tratamientos y CAPACITACION

avances cientificos para hallar la cura a la ELA.

Difusion y Comunicacion: Fotos por la Vida es una propuesta de visibilidad de afectados por la
ELA que podran participar en una serie de spots de difusion masiva que protagonizaran el actor
Osvaldo Laport y la periodista Florencia Etcheves. Fuimos invitados a difundir la ELA y nuestra
Asociacion en el programa de la TV Plblica "Desde la Vida".

Eventos: En el Dia Mundial de la ELA nos encontramos organizando una cena solidaria a

beneficio de la Asociacion ELA en la ciudad de Santo Tomé, Santa Fe. Participara de la misma
Osvaldo Laport con |a actuacion estelar del consagrado folclorista Efrain Colombo.,

La Noche de Fontanarrosa se encuentra en plena etapa de organizacién; una cena artistica anual
que se realizara en el mes de septiembre en el Palais Rouge de |a ciudad de Buenos Aires.

Filial en Bahia Blanca: Sonia Basterra y Natalia Fontan dieron apertura formal a la filial en nombre
de Carlos Fontan. La inauguracion causd un alto impacto en la poblacion local afectada por la

ELA y tuvo una importante cobertura de los medios de prensa.

Alli se instrumentara una delegacion de los programas vigentes en la Asociacion.
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Testimonio: €duardo Curto Eccald
TAREA CUMPLIDA EN ESTE PASITO QUE HEMOS DADO,QUE HAYAN DADO INFORMACION,CONTENCION, C Fako s
ESPERANZA A ELBA NATYMARINA MONICA..... TODAS EN LUGARES DEL PAIS TAN DISTANTES.... @

EL PROGRAMA SIN LUGAR A DUDAS RESULTO iiUN EXITO!N! A SEGUIR LUCHANDO POR UNA LEY QUE PROVEA'Y
SATISFAGA NUESTRAS NECESIDADES SIN TANTAS VUELTAS, POR UN LUGAR COMUN INTERDISCIPLINARIO CON
ESPECIALISTAS ACTUALIZADOS A DONDE RECURRIR. ISERIA UN GRAN SUENO!, PERO PARA SONAR HAY QUE SONAR A

LO GRANDE. ADMIRO ELAMOR INCONDICIONAL Y COMPROMISO DE LA ASOCIACION EN NOMBRE DE LOS SERES QUERIDOS
GRACIAS!

"~ < FUNDACION DE LA FILIAL SANTA FE
CLAUDIO ANDRES PALO OLIVER
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PROXIMAS ACTIVIDADES
GRUPO DE VOLUNTARIOS ELA

Reunion inicial 14/5 a las 18 hs.
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Impresionante gestion de la Asociacion Argentina de ELA

Spots de Difusion y promocidn: Con la participacion del actor Osvaldo Laport y la periodista

Florencia Etcheves se rodaron tres spots de divulgacion y sensibilizacion de |a ELA a toda la

socledad. Participaron del equipo de produccion voluntarios y afectados por la ELA. ® PROGRAMAS

La escenografia fue en base a una convocatoria de fotografias por la Vida en la que participaron

cientos de miembros de la comunidad BlALICA. 000 ieeessssssssssssssssresresresressssssansnans
Dia mundial de la ELA en Santa Fe: Celebramos la Vida en Santo Tomé. Con la asistencia de 160
personas se realizd una cena solidaria en |a cual fue homenajeado Claudio Andrés Palo Oliver,
miembro fundador de la Asociacion, con la inauguracion de una nueva filial que lleva su nombre.
Del festejo participaron los actores Viviana Saez y Osvaldo Laport junto al cantante de folclore
ErainColomba. s s
Un ciclén de Esperanzas: Una nueva accidn de visibilidad por el Dia Mundial de la ELA se produjo

en el estadio de San Lorenzo por la Gtima fecha del torneo inicial de AFA. El local salid a la

cancha con remeras alusivas y un banner que posa frente a fotdgrafos, los 25.000 asistentes y

a mas de 1 millon de televidentes en todo el pais.

Acuerdo marco con San Lorenzo: Los titulares de San Lorenzo, Matias Lammens y de [a ASOC. i eeeee s
ELA refrendaron un contrato de ayuda para la Asoc. ELA. En los préximos meses se gestionardn

acciones solidarias para los afectados de ELA mas vulnerables. Estuvo presente el vicepresidente =~ roooeeerrrrmrmmemrrrmems s s
Marcelo Tinelli y quien ha hecho posible el vinculo, Alejandro Maccio.

Miembros de la Alianza Internacional de Asociaciones de ELA: Fuimos aceptados como
integrantes plenos de la federacion internacional de organizaciones de ELA. A fines de ano se
realizard el simposio mundial de profesionales con sede en Mildn, Italia en donde la Asociacion
local de ELA albergara a investigadores y médicos. En ese marco se realizard el encuentro anual

de organizaciones miembros de esta institucion mundial.

Espacio de contencion para familiares: En el marco del programa Comunidad ELA se realizé un
espacio de contencidn y conversacion para familiares de pacientes con ELA coordinado por la Psic.
Lic. Paula Dabbah.

Declaracién de Interés Sanitario por la legislatura portefia: Los diputados de la C.A.B.A declararon d 0 n Q
por unanimidad el interés sanitario de la Asociacion ELA. El proyecto fue presentado por el legislador -

Juan Pablo Arenaza, presidente de Unidn Por Todos.

Equipo Editorial: se conformé un grupo de voluntarios afectados por la ELA quienes iniciaron el
proyecto de edicidn de la primera revista ELA Argentina que se imprimird en ocasion de la cena
artistica a beneficio “La Noche del Negro Fontanarrosa” el proximo mes de septiembre. ~. INTERNATIONAL
Oficina en Bahia Blanca: Se inauguré la oficina de atencion en nuestra filial bonaerense. i) ALLIANCE OF

La misma se encuentra en el Mercado Municipal por disposicion y gentileza del Honorable Consejo _ lg ALS/MND
deliberante de la ciudad de Bahia Blanca. ASSOCIATIONS
Apoyo del sector privado: Particulares y empresas se han acercado con intenciones de colaborar

en el desarrollo e impulso de la Asociacion ELA. CONSULTORIO MEDICO PRIVADO .,

|n-|'m|--x+:¢-||-r|:r

Testimonio: Gaby €Erlich

En pocos dias van a ser dos anos que la ELA atravesd mi vida, mi familia, mis valores, después de
pasar el shock del "No hay nada para hacer", después de no enconfrar respuesta al porqué?, elegi
preguntarme "PARA QUE".

La creacion de la Asociacion ELA Argentina fue, es y serd mi respuesta, para que nadie mas tenga
que encontrarse ante semejante desolacion, sin ayuda, sin respuestas, sin saber que hacer.

Para luchar por la investigacion, para caminar hacia la cura. Para que las burocracias no permitan
gue nuestros seres amados queden aprisionados en sus propios cuerpos.

Para que a ningun enfermo le falte atencion, para que sus familiares no padezcan los tediosos
tramites a la hora de intentar los minimos insumos que les corresponden.

Para que los padres puedan ver crecer a sus hijos , puedan disfrutar a sus nietos , llevarlos a la plaza,
puedan jugar y le puedan decir ..."cuando yo tenia tu edad...."

Para que los hijos puedan crecer, crear y convertirse en personas con valores nobles, sencillos,
puros y lleguen a ser el orgullo de sus padres. HAY MUCHO POR HACER

Para aprender a convertir tanta impotencia en sinergia... Para aprender a transcribir esa desolada
mira en accidn... Para damos cuenta que siempre hay algo para hacer...Yo vengo a ofrecer mi @

Préximas Actividades: S S e et L
- Apertura de la filial Cérdoba | En “"“”"‘:‘3“5“ Gon
- Difusi6n de la ELA en calle Florida de Buenos Aires a Sociedad :;“:““
- Capacitacion para profesionales v cuidadores en asistencia ge t
. G F Federacion Argentina de

S
rﬂ;'::;u :: vmnruntz:;s para colaborar en la Noche del enfermedades poco
\ frecuentes.

Negro Fontanarrosa
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Destacado desarrollo institucional de la Asociacion ELA Argentina
La ELA existe: realizamos una intensa jornada de visibilizacion en la emblematica peatonal de la calle
Florida en pleno microcentro portefio. 24 voluntarios en 3 puestos ubicados en lugares esiratégicos

durante siete horas entregaron 7.000 volantes a los transelntes.
S : % i Bl Comunidad ELA
Personeria Juridica: La inspeccion general de Justicia nos otorgd la personeria juridica finalizando

asi los tramites de constitucion formal de la Asociacion y su cardcter definitivo como organizacion Apoye o fomiliares
de la sociedad civil. Con la misma ya estamos en condiciones de seguir avanzando con nuevos Visita o Eléticos
proyectos a nivel estatal y nacional, Rctividades saciales y culturales

Redes socinlas

Apertura de la Filial Cordoba: En homenaje a Daniel Bogdan, Viviana Guereschi y Renzo Bogdan
Guereschi lideran una nueva sede de la Asociacion ELA Argentina en Alta Gracia, Cordoba.

En un marco conmovedor y con la asistencia de un cenfentar de personas —enire ellas pacientes y
entornos afectados por la ELA de Cordoba y zonas aledarias- se inaugurd formalmente la filial que
dara contencion, asesoramiento e informacion a los afectados en un lugar céntrico de nuestro pais.

Facundo Arana se integrd a la Asociacion ELA : el reconocido actor se suma al programa de it gind 5t 1 £ el
difusion y comunicacién de nuestra asociacion, sensible y solidario a su entorno afectado por la ELA. 4 v | ¥ _ IR Al
Con su potente red social hizo presente a la Asociacion a mas de 41.000 personas en una semana. Ny Womasocacionsaorg.ar wawssociacissla o

1° Jornadas Médicas sobre ELA en Bahia Blanca: Nuesira filial “Carlos Fontdn", organizd en la

Asociacion médica de Bahia Blanca una jornada médica de informacion sobre |a actualidad y "' '

tratamientos actuales. Se realizd con la participacion de profesionales médicos que de manera
multidisciplinaria atienden las necesidades de los pacientes en la ciudad surefa de |a prov. de Bs As. %“;_..
Invitacidn del Ministerio de Relaciones Exteriores y Culto: Fuimos invitados a participar del capitulo ‘?\?H %
argentino de la Alianza en memoria del Holocausto, en representacion de |as victimas masacradas s

en el marco del plan Eutanasia del régimen Nazi, en el cual fueron exterminados 200.000 afectados _

de enfermedades cronicas y degenerativas como la ELA. =
Visita y acompaiiamiento a afectados de ELA : Iniciamos el proyecto de visitas a pacientes y
entornos familiares que padecen ELA. Una compania para estar cerca, llevar nuestro mensaje de

Consultas médicas especializadas

ayuda y contencidn asi como para inspirar un mensaje de Vida y Esperanzas. Dra. Gisela Gargiuks | Dra. Marieta Bettin
Milo Locket realizara obras a beneficio: El artista plastico Milo Locket realizara dos obras alusivas et e

a nuestra causa que seran donadas para ser subastadas en la cena a beneficio "La Noche del Negro Dario Ayba
Fontanarrosa”. Asesoromiento Juridico
Micros audiovisuales de difusion: Con la participacion de Facundo Arana, Osvaldo Laport, Viviana Dra. Ancdrea D Martiog | Dea. Elizabet Aimar
Saez y Florencia Etcheves se rodaron nuevos micros de difusion de la ELA y promocion de la AR e

Cena Anual Ela que realizaremos el praximo 9 de septiembre. Lic. Py Dbl
Presentacitn del spot La ela Existe en la TV Piblica: Osvaldo Laport y Dario Ryba promovieron el
spot oficial de difusidn de la ELA en el programa de la TV Plblica "Desde la Vida" para todo el pais.
Programacitn de nuevos eventos: Cerramos un acuerdo con la organizacion | Love runn para & N R
realizar una maratdon solidaria en el préximo mes de noviembre. El actor Facundo Arana presentard

Su obra de teatro “En el Aire” el cual protagoniza de manera unitaria y sera a beneficio exclusivo de Prngrnrnn Federal
|a Asociacion ELA Argentina. - _

] e y E 5

3 st S

i " | | 5 1
y O _

Voluntarios para La Noche de Fontanarrosa: Conformamos un nuevo grupo de voluntarios que
colaboraran en la logistica de nuestra proxima cena a beneficio.

FAliales
Representaciones
Aeferentes

Testimonio: Melanie Palo Oliver

Querida ELA: Hoy después de 4 anos decido hablarte a vos. Y aunque no me es facil expresar todo

lo que siento, quiero dejar en claro, que es un sentimiento contradictorio. Jamas quise aceptar que
habias llegado, creo que desde el momento en que escuche tus siglas, te tuve miedo, terror, y odio.
Pasaron etapas, caidas, bastones, sillas de ruedas, medicamentos... y la esperanza de que te vallas,
pero eso nunca llego. Hoy, quiero mirar desde otra perspectiva, y agradecerte, 5| AGRADECERTE,
porque a pesar de que seas lo mas cruel que existe en esta fierra, me diste maravillosas oportunidades
de VALORAR la vida. A todos nos llega |a hora, nacimos para morir, &s |a ley de |a vida.

Pero hay que desafiar a la vida, y mirar para adelante y luchar y perseguir suefios, y GRACIAS a vos,
tengo un gran ejemplo, MI PAPA.

Mas alla de tantos sentimientos encontrados, encontré en tu camino algo muchisimo mas valioso

que la lucha, encontré una FAMILIA, mi amada "Familia ELA"

Juntos, te ponemos de excusa para encontrarnos, porque ya nada nos importa tanto, ni los actos, L.
ni las cenas, nada tiene mayor valor que ENCONTRARNOS, VERNOS, ABRAZARNDS, ESCUCHARNOS, N on o o s
SENTIRNOS. Este amor supera las distancias, los limites y fronteras, este amor es el SOSTEN, para
seguir hacia adelante.

¢ Te cuento algo querida ELA? Si llegaste a derrumbarnos, NO PUDISTE, porque como dice la cancion,
EL AMOR ES MAS FUERTE. Te podras arrebatar vidas, pero nunca suefios, nunca esperanza, —
NUNCA ESTE AMOR 11! Por eso, te digo GRACIAS, querida ELA. NG Mbestciciontt | wm sacicheci

" o L ) (
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Cuando la fantasia se hace realidad

Comunidad ELA: participamos de una jornada de visibilizacion en el marco del Runnfest por el Dia del

nifio en los bosques de Palermo en la Ciudad de Buenos Aires.

Comunicado por la Investigacion de Células Madres: A raiz de |a noticia que trascendic respecto a
un supuesto freno a la ELA con tratamientos de células madres en Israel, emitimos un comunicado

) . . . Apoyo a Fomiliores
médico y cientifico de aclaracion al respecto.

Visita o €haticos
Jornadas en el Senado de la Nacidn: Enérgico llamado a evitar tratamientos con células madres que Actividades sodales y culturales
no respeten protocolos de investigacion y por los cuales se cobren sumas de dinero a los afectados. Redes sociales

Preseniacion de insumos para la comunicacion asistiva: Se realizd una presentacion con la
Fundacion HADA en donde se expusieron los sistemas de comunicacion asistiva que se encueniran

a disposicion de los pacientes con ELA a un costo social y comunitario.

Banco de medicamentos: Asistimos a afectados por la ELA con provision de Riluzol en Santiago del
Estero, Rosario y la Ciudad de Buenos Aires.

Incorporacion de terapista ocupacional: Se integrd al equipo de la Asociacion Leticia Rodriguez para

| F 1

‘. L - i ‘ I 4 L ‘ I~
asistir a quienes deseen implementar los sistemas de comunicacion.
Difusion en la TV por Cable: TN CIENCIA: se realizd una nota en el programa televisivo que se emite Unidad de Atencion €LA

a todo el pais. Metro: participamos del programa Banda 3.0 junto al Dr. Marcelo Rugiero, miembro L

del consejo médico de la Asociacion ELA Argentina. Dra. Gisella Gargiulo | Dra. Marieta Betin
ESPN: El periodista Miguel Simdn difunde |a ELA en los partidos de futbol que participa el Real Orientaddn personal
Madrid para latinoamérica. Dk Py
Apertura de la Filial Rosario “Roberto Fontanarrosa”: Se llevd a cabo el dia 29 de agosto en la Rsssoramisnts Jurfdios
Fundacién Ross. Preside la delegacion Liliana Molina Soljan, en homenaje a Su madre Margarita. e
Una importante cantidad de afectados se hicieron presentes en la inauguracion que motivé el inicio Contencién emocional

formal de un primer encuentro que se llevé a cabo a inicios del mes de septiembre. i

Filial Cardoba “Daniel Bogdan”: participaron en la visibilidad de la ELA en el marco del evento £ oo L \ ;
Solidaridad en Red en la ciudad de Afta Gracia. il Y BAA ST
Firmas para exigir la reglamentacion de la ley de enfermedades Poco Frecuentes: impulsamos la
e Programa Federal
refrenda para sumamos a los reclamos de ofras organizaciones en el marco de FADEPOF.
Entregamos mas de 300 firmas para engrosar el pefitorio. ' et - -
N " v . 3

Publicacion institucional 2013: Editamos un magazine de la Asociacion ELA Argentina con un
tiraje de 5000 ejemplares. Notas de interés y actualidad de la gestion de nuestra institucidn.
Maratdn solidaria para afectados por la ELA “Ojos que Hablan”: se lanzd |a inscripcion para la
maraton que se realizara el 24 de noviembre en Buenos Aires para ayudar a comprar lectores de

b 7

0jos que permitan comunicar a los afectados por la ELA con sus seres queridos. Filioles
Cena Anual ELA -Artistica a beneficio. La noche del Negro Fontanarrosa: Superando las Representaciones
Aeferentes

expectativas de inicio, aproximadamente 400 personas asistieron a la Primera Cena Anual Solidaria
de la Asociacion ELA Argentina. La tematica fue dar un homenaje al Negro Fontanarrosa. No es la
emocion tampoco un sentimiento el que se agita. ES UNA FUERZA, UN GRITO NACIDO DE LO

MAS HONDO: LA ELA EXISTE Y SE TIENE QUE CURAR. Programa de informacién
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Creer, crecer y construir:

Filial Santiago del Estero: El pasado 8 de octubre inauguramos una nueva filial de la Asociacion ELA

Argentina. El acto de apertura se realizé en la Universidad Catdlica de SDE y contd con la presencia de Comunidad €LA

una nuMerosa concurrencia enire los cuales se encontraban pacientes, afectados y funcionarios P -
PO O QNgs
piblicos. La misma se encuenira liderada por Maria Marta Aquilino ya que su madre padece ELA y

Visito o Eldticos
tuvo una importante repercusion en los medios de prensa locales. RActividades saciales y culturales
La Pampa: Nuestra representante en la provincia, Gabriela Weigln, mantuvo encuentros con legislado- Redes sodioles

res provinciales a los efectos de dar impulso a |a ley provincial que proteja los derechos de los afecta- = = ¢
dos por |a ELA en esa zona del pais. &
Visita a Elaticos: continuamos con nuesiro proyecto de acompanamiento de enfermos. En este caso
conocimos a Hernan CGasiro en su domicilio y junto a Osvaldo Laport y Viviana Saez nos hicimos
presentes en una clinica privada de la ciudad al encuentro de pacientes internados.

Preseniacion del libro “Las musas me visitan de madrugada”™: Realizamos |a presentacion y lanza-
miento de la obra del paciente Hernan Castro en el auditorio de la Asociacion en donde profundizamos
el mensaje de vida y esperanza que emana de sus paginas.

Simposio Mundial de ELA: La Dra. Maria Alejandra Figueredo, integrante del Consejo Médico de la Unidad de Atencién ELA
Asociacion fue designada para participar el encuentro cientifico y médico en Milan, talia durante la
primera semana del mes de diciembre de 2013.

Miles de seguidores en las redes sociales: En el mes de ociubre llegamos a 1000 seguidores en la

Consultas médicas especializadas
Dra. Gisella Gargiule | Dira. Mariela Biettini

red Twiteer y otros 2000 en Facebook. mm?: H.'f i
Cena Anual en la TV PUBLICA: Se realizé una nota con la cobertura periodistica para todo el pais de
7= N Asesoromiento Juridico
nuestra cena solidaria “La Noche del Negro Fontanarrosa® en el programa “Desde la Vida®. Dra. Ancrea Di Marting | Dva. Eicabet Aimar
Radio Ameérica: Invitados por el Dr. Donato Spaccavento fuimos entrevistados en los estudios para la _ _
Contencidn emocional
emision en vivo del programa “Colectivo Sanitario”. Lic. Pasla Dabtiah

RedApta: Integramos |a Red Argentina de pacientes en terapias avanzadas. En ese marco y avalado
por el Ministerio de Ciencia, Teconologia e innovacion productiva participamos del Dia de Jornada de
concientizacion de las Gélulas Madre en la Fundacion Leloir. Promocionamos el ciclo de charlas sobre
las mismas “No te dejes enganar” que se realiza en Tecndpolis e incorporamos a la Asociacion enire
organizaciones internacionales que conforman la comunidad de accion por la investigacion con células
madre.

Apoyo de Diputados Nacionales: Los Diputados Hugo Maldonado y Adela Segarra apoyaron nuestro
programa federal y se comprometieron apoyar iniciativas legislativas tanto sociales para mejorar la
calidad de vida y los derechos de los afectados por la ELA en nuesiro pais.

Medicamentos para los mas necesitados: Hemos donado una interesante partida de Riluzol para
pacientes con ELA que se encuentran en estado de vulnerabilidad social
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Agenda Institucional: Diciembre 2013

3/4-12: Encuentro Mundial de Asociaciones de ELA en lalia
6/8-12: Simposio Mundial de Investigacion sobre la ELA en [talia
6/7-12: Tenis a beneficio en Mendoza
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Somos lo que Hacemos. Seguimos trabajando, gestionando y ayudando.

Filial en Mendoza: Inauguramos nuestra sede en Mendoza que sera conducida por Vanesa Raganato y
Hernan Felipe. El acto se realizd el dia martes 29-10 en el Aula Magna de la Facultad de Ciencias
Médicas de la Universidad Nacional de Cuyo ante una auditorio que contd con la asistencia de pacien-
tes,entornos familiares y amigos de afectados.

Filial Rosario en Accion: Nuevo encuentro de afectados con profesionales que integraran la Unidad de
Atencion ELA. Se realizd el miércoles 16 de octubre en el Instituto Universitario del Gran Rosario que
desde ahora serd sede de las actividades que desarrolle la filial un miércoles al mes.

Atencion de afectados en nuestra Filial Cordoba: La provincia de Cordoba, de las mas densamente
pobladas en nuestro pais, registra una importante cantidad de pacientes con ELA. Nuestra sede lidera- | it LA R R L T ET e
da por Viviana Guereschi y que lleva el nombre de Daniel Bogdan trabaja intensamente en la atencion PR o o A S oty om 9]
de cordobeses afectados y sus entornos familiares.

Pacientes de Uruguay contenidos y asesorados: La ELA no tiene fronteras. La Unidad de Atencidn
ELA recibio al Ing. Walter Lavalleja Sarries, presigioso constructor de estadios de futbol de latinoamé-
rica a quien le diagnosticaron ELA. Acompanado desde su lugar de residencia en Montevideo, Uruguay
acudid junto a sus hijos Martin y Domingue. Fue asesorado en la Asociacion, realizé la consulta médica
especializada y fue contenido por nuestros profesionales.

Caminar Al Lado: El pasado viernes 18 de octubre se realizé por espacio de dos horas en la sede de la
Asociacion un nuevo espacio de contencidn y conversacion para entornos y familiares afectados por la
ELA coordinado por a Licenciada Paula Dabbah.

Ministerio de Salud de La Nacidn: Fuimos recibidos por el Dr. Sebastian Laspiur, Director de Promo-
cion de la Salud y Control de Enfermedades no fransmisibles. Impulsamos e instamos la realizacion

de un estudio epidemioldgico nacional para afectados por ELA en todo el pais. Daremos continuidad www.asodacionelo.org.or
al proyecto durante los proximos dias en el &mbito de |a Subsecretaria de Salud Comunitaria con la e —— ——c———
Dra. Silvia Baéz Rocha, Directora de la Direccion de Medicina Comunitaria.
Promoviendo derechos para los afectados por la ELA en la CABA con el candidato a legislador @J @S .. Ty a
Jorge Taiana: E| martes 15-10 participamos junto a organizaciones de la sociedad civil de la ciudade ~ @ue hablan

un Desayuno de Trabajo con el legislador electo ex-canciller Lic. Jorge Taiana, espacio coordinado por ’téfﬁ)'

el Dr. Donato Spaccavento y la Dra. Mdnica Bianchi. Se realizd en UMET, la Universidad Metropolitana
para la Educacion y el Trabajo.

Proyectos con FLENI: Fuimos recibidos por el Jefe de Neurologia y seccion neuromuscular de FLENI.
En la reunion estuvieron presentes por parte de la Fundacion la Lic. Cecilia Frade, Gerente de Desarrollo Programa de informacion,

Institucional y los médicos neurdlogos gue atienden la clinica de pacientes con ELA, Bruno De comunicacion y difusion
Ambrossi y Patricio Brand. Por la Asociacion la asesora médica institucional Gisella Gargiulo Videos

Monachelli y el presidente Dario Ryba. Publicaciones

Nos registramos en COPIDIS: La ciudad de Buenos Aires tiene un Regisiro de 0SC de COPIDIS, son Frogiumas de TY

Relaciones Institucionales

los Organismos y Entidades Publicas y Privadas destinados a la Personas con Discapacidad. El Decreto e

N° 1393/03 Reglamentario de la Ley 447, en su Art. 11 crea el Registro de los Organismos y Entidades ...
Pablicas y Privadas destinadas a personas con discapacidad. A
Comunidad Internacional de acciones con células Madre: Junto a otras organizaciones que formamos
|a red Apta (red Argentina de pacientes en terapias avanzadas) nos integramos a oiras de todo el mundo

para ser parte de |la Comunidad que apoya la investigacion en células madre y la medicina regenerativa

para enconirar tratamientos y curas de enfermedades como la ELA.

Apoyo o fomiliores

Financiamos y apoyamos un estudio genético para pacientes con ELA: El proyecto es liderado por la Visia o Sthcos
neurdloga e investigadora argentina especialista en ELA, Dra. Gisella Gargiulo Monachelli y el prestigio- Rectividades sodales y culturoles
so genetista Dr. Marcelo Kauffman. Las muestras serdn enviadas al Canada en donde seran evaluadas Redes sociales

por un eminente ciéntifico e investigador en ELA, el Dr. Dr Guy Rouleau. Otros neurdlogos locales
integrantes de nuestro Consejo Médico Asesor participan activamente del mismo.

Visitas domiciliarias a afectados por la ELA: El sabado 19 de octubre fuimos hasta Temperley,
provincia de Buenos Aires. Alli conocimos a Horacio Fritzler. Un enorme placer compartir con él, su
familia, sus logros con el nuevo comunicador y sus conceptos de un praximo aporte que nos hara a
todos como un ejemplo de amor a la vida que denominara "memorias elasticas”. Gracias por recibirnos
junto a Norma, Eliana, Emiliano y Gaby. El sdbado 2 de noviembre visitamos a Mariel Pavdn, quien
padece ELA hace 24 anos. Somos Comunidad. El jueves 24-10 fue el cumple de Pablo Huidobro.

¥ nos invitd a festejarlo. Pablo ama la Vida. Ama a su familia. Hoy esta feliz por tanto amor y también
orgulloso nos mosird su nuevo comunicador de dltima generacion. Te queremos Pablol!!
Acompanamos momentos de pérdida y dolor: Nuestro fraterno y amorosa presencia junto a Jessi,
Leandro, Bruno y Paola en estos momentos de dolor. Los queremos mucho y sabemos que esa
energia seguird encendida para seguir ayudando a todos los demas.

Acuerdo con uliramaratonista que dara visibilidad a la ELA: Mariano Burundarena es uliramaratonis-
ta. Su papa, Martin, padecid ELA. En su recuerdo y homenaje correra 250 km en una de las mas
exigentes competencias a nivel internacional que se desarrollara con el cruce del desierto de Atacama
en Chile, fravesia de siete dias. Dara visibilidad a la ELA y ayudara a los mas vulnerables que se en-

cuentran afectados por la ELA. Unidad de Atencién ELA
Asociacion Distrofia Muscular Argentina: Acompanamos a Adriana Parisi y al Dr. Alberto Dubrovsky

fliales
Representociones
Referentes

autoridades de ADM Argentina. Este Gltimo, eminente neurdlogo especialista en ELA. La pelicula f“"::'(’:fﬁ ""Gf:mn:Tiﬂw
sl Uk nela

producida por Pablo Trapero y dirigida por Guillermo Piening es totalmente accesible y ha sido |

pensada como un espacio de encuentro con el Otro, gue impulsa el respeto por la diversidad Criantackon parsonal

Dario Ryba
humana y la promocidn de la vida independiente en el marco de los Derechos Humanos.

Asescramiento Juridico
M— Dra Acdrea O Martico | Dra Elizaber Aimar

Agenda Institucional: Noviembre 20135
Contencidn emodional

9 AL 15: EL DULCE SABOR DE AYUDAR S
16: EL DULCE SABOR DE AYUDAR -SANTIAGO DEL ESTERO ik
18: ENTRELAZADOS- EVENTO A BENEFICIO - COE
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