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BALDAZOQ ELA DE MAR ARGENTINOQ:

PRIMERA META DE ESTE 2015: FINANCIAR Y EQUIPAR NUESTRA UNIDAD DE TRANSPORTE PARA PERSONAS CON ELA

EL BALDAZO ELA DE MAR ARGENTINO EN EL MUNICIPIO DE PINAMAR TIENE COMO FINALIDAD LA CONCIENTIZACION Y LA ACCION SOLI-
DARIA. Con lo recaudado equiparemos y financiaremos el Programa de Transporte y Movilidad de personas con ELA que les facilitara el
traslado a consultas médicas, tratamientos y actividades de inclusion social

REMERAS PARA EL BALDAZO ELA DE MAR ARGENTINO EN EL MUNICIPIO DE PINAMAR.

AGRADECIMIENTOS A: Alex Ekserciyan por la donacion de 500 kg de jersey blanco, Diego Jakszyn por el corte de 2.120 remeras y a las
empresas DANSEUR indumentaria deportiva | Schnell por su permanente acompafamiento en estas iniciativas. Nuestro reconocimiento a
Heliana Fritzler por el disefio de toda nuestra indumentaria.

UNANIME COLABORACION DE LOS BALNEARIOS DEL MUNICIPIO DE PIMAMAR PARA EL BALDAZO ELA DE MAR ARGENTINO
Agradecemos la cordial recepcion a nuestra propuesta de los paradores visitados hasta hoy: Mamma Concert, CR, La Rada, Golf Club, Cabo
Blanco, Posta Norte, Terrazas del Alba, Las Brujas, Perico, Cocodrilo, El Péjaro, Los Delfines, San Javier y UFO Point.: participaran ademas de
los mencionados; Bacota, Puerto Banus, Barbados, Gruta Azul, Gaviota, Marbella, Terrazas al Mar, El Dorado, El Atldntico, Neptunia, La Nueva
Posta, La Posta del Mar, Posta Azul y Mirasoles.La Boutique del Mar, Cinco Soles, La Escondida, Tagomago, Hipacampo, La Rambla, Barlo-
vento, El Faro y Puerto Ostende, La Pérgola, Enrico, Hemingway Valeria, Oasis, Hemingway Carild, Chao Montesco, Cozumel y Divisadero
FIGURAS PUBLICAS EN PINAMAR APOYARON AL BALDAZO ELA DE MAR ARGENTINO. POR UN MUNDO LIBRE DE ELA

0SVALDO LAPORT PRESENTO SU ESPECTACULO "SHUKRAN"EN EL MARCO DEL BALDAZOELA DE MAR ARGENTINOD, PINAMAR 2015

FINALIZAMOS LA PRIMERA ETAPA DEL BALDAZO ELA DE MAR ARGENTINO.

Con enorme orgullo y satisfaccion les informamos que al término del mes de enero realizamos 1.333 baldazos durante las 10 jornadas de la
campana solidaria. Para completar los 2.000 baldazos y lograr nuestro objetivo de equipar y financiar la unidad de transporte para personas
con ELA retomaremos los mismos entre el 14 y 28 de febrero

BALDAZOELA

DE MAR ARGENTINO

INICIATIVAS SOLIDARIAS:

HELADOS POR VOS CON HELADERIAS JAUJA:
Se recaudaron $ 4.000.- para aplicar al programa de transporte y movilidad de personas con ELA.

COLABORACION DE FUNMEDIA GROUP POR EL EVENTO X-PERIENCE:

El pasado 7 de diciembre se realizo una jornada artistica que contd con nuestra participacion para difundir y sensibilizar acerca de la ELA.

La productora comprometio un aporte de $ 5.930.- que serdn aplicados al financiamiento del estudio epidemiologico de personas con ELA
en nuestro pas.

REGISTRO NACIONAL DE PERSONAS CON ELA:

La Dra. Gargiulo Monachelli y el Dr. Gelman se encuentran elaborando nuestro proyecto que serd presentado ante el Ministerio de Salud de

La Nacion en el marco del Programa * Salud Investiga® el proximoa mes de marzo. De mientras, les compartimos respuestas que obtuvimos
de la MND de Australia en Bélgica acerca de una similar iniciativa abordada hace una década.

PROGRAMA FEDERAL:

DURANTE EL MES DE ENERO SE ELABORO LA PLANIFICACION ANUAL 2015: La misma ser4 presentada para la aprobacion de la Comi-
sion Directiva en el mes de febrero

FILIAL CORRIENTES: Declarada de Interés por la Camara de Diputados de la Provincia de Corrientes

FILIAL OLAVARRIA: ENCUENTRO DE VOLUNTARIOS PARA PLANIFICAR LAS ACCIONES DEL ANO 2015 CON LA PRESENCIA DE LA COOR-
DINADORA DE PROYECTOS DE LA ASOCIACION

FILIAL SALTA: ESPACIOS DE ASESORAMIENTO Y ORIENTACION PARA AFECTADOS POR LA ELA

COMUNIDAD ELA:

VOLUNTARIOS DE LA ASOCIACION PROMOVIENDO EL BALDAZO ELA DE MAR ARGENTINO
20 VOLUNTARIOS PARTICIPARON DE LA CAMPARNA DURANTE EL MES DE ENERO EN EL MUNICIPIO DE PINAMAR PARA EQUIPAR Y
FINANCIAR LA UNIDAD DE TRANSPORTE PARA PERSONAS CON ELA

REALIZACION DEL AVANT PREMIER DEL FILM "LA TEORIA DEL TODO" CON LA COLABORACION DE LA UNITED INTERNATIONAL PICTU-
RE ARGENTINA PARA 200 PERSONAS. CONMOVEDOR PRE-ESTRENO DE LA TEORIA DEL TODO. UN FILM QUE PRESAGIA VALORES DE
AMOR Y ESPERANZA POR LA VIDA re- estreno del film nominado a 5 premios Oscar que relata parte de |a vida del renombrado cientifico
Stephen Hawking quien padece ELA hace mas de cuatro décadas. La Actividad fue realizada el lunes 2 de febrero de 2015 a las 19.30 hs en
el Village Cines Recoleta con el apoyo de la Universal Pictures Argentina para el Programa Comunidad ELA. Asistieron al avant premier 200
personas que colmaron la sala y contribuyeron con $ 6.900. para el programa de Movilidad y Transporte de personas con ELA.

CONSULTA LAS GUIAS DE AYUDA
PARA AFECTADOS POR LA ELA

)OS

Que hablan

APERTURA DE SOLICITUDES 2015
HASTA EL 28 DE FEBRERO.

Interesados: info@asociacionela.org.ar

Il CONFERENCIA: ACTUALIDAD MUNDIAL EN TRATAMIENTOS
MEDICOS E INVESTIGACION CIENTIFICA SOBRE ELA"

Novedades del
XXV Simposio Internacional
sobre ELA llevado a
cabo entre el 6 vy 8 de
Diciembre de 2014 en
Bruselas, Bélgica.
Expondran las especialistas
de nuestro Consejo Médico
Consultivo que asistieron
y participaron del mismo.

Dra. Gisella Gargiulo Monachelli | Dra. Mariela Bettini Lacn_:r.nferencizr sera
Dra. Maria Alejandra Figueredo transmitida en directo a

las filiales nacionales
La actividad no es arancelada.
Se requiere inscripcion previa
a info@asociacionela.org.ar
o telefénicamente al directo
011- 4342-8431

t all info@asociacionela.org.ar | www.asociacionela org.ar

0JOS QUE HABLAN: EN ESTOS PRIMEROS DIAS DEL ANO ENTREGAMOS 3 DISPOSITIVOS OCULARES PARA PERSONAS CON ELA.

LO HACEMOS POSIBLE SIN COSTO ALGUNO PROTEGIENDO LOS DERECHOS DE LOS AFECTADOS

EL DISPOSITIVO OCULAR IRISBOND PREMIADO CON EL “TELEFONICA ABILIY AWARDS": Felicitaciones a nuestro amigo Eduardo Jauregui !.
La Reina Letizia presidic la entrega de la tercera edicion de los “Telefonica Ability Awards”.

UNIDAD DE ATENCION ELA: FAGILITAMOS A PERSONAS CON ELA SIN COBERTURA SOCIAL CONSULTAS MEDICAS CON ESPEGIALISTAS

PLAN ESTRATEGICO DE COLABORACION CON LA ALS ASSOCIATION DE USA PARA LA CREACION DEL INSTITUTO MEDICO ESPECIALIZA-
DO EN ELA. Nos encontramos en etapa de planificacion de acciones para el 2015 junto con la Asociacion ELA de los Estados Unidos

Av. Belgrano 687 8 Piso - Oficina 33 - C1092AAG- Tel: (011) 4334-4844 / 4343-2706 'i o
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INVESTIGAMOS Y CAPACITAMOS

MARZO 2015

MUESTRAS GENETICAS A 22 PERSONAS CON ELA EN ARGENTINA: Primer envio del afio 2015 que se suman
a las 58 del ano pasado.

ACTUALIDAD MUNDIAL DE LA ELA:

Conferencia sobre tratamientos e investigacion cientifica realizada el 17 de marzo de 2015 en el Unigue Execu-
tive Center de la Ciudad de Buenos Aires. Disertaron las Dras. Gisella Gargiulo Monachelli, Mariela Bettini v
Maria Alejandra Figueredo del Consejo Médico Consultivo de la Asociacion ELA Argentina.

REGISTRO NACIONAL DE ELA (RENELA): Presentamos nuestro proyecto multicéntrico nacional en el marco
de las becas del Plan Salud Investiga en el Ministerio de Salud de La Nacian.

La Asociacion ELA Argentina se presenta como
institucion coordinadora del estudio multicéntrico
sobre la ELA en el pais.

POR UN MEJOR CONFORT DE VIDA PARA LAS PERSONAS CON ELA

BALDAZO ELA DE MAR ARGENTINO: FINALIZAMOS LA EXITOSA CAMPANA PARA EQUIPAR Y FINANCIAR
LA UNIDAD DE TRANSPORTE DE PERSONAS CON ELA.

INGRESAMOS MUESTRA UNIDAD DE TRANSPORTE A LA EMPRESA QUE REALIZARA DURANTE LOS PROXI-
MOS 30 DIAS EL EQUIPAMIENTO ESPECIAL PARA TRASLADAR A LAS PERSONAS CON ELA

PROYECTO OCUPACIONAL, CREATIVO Y PRODUCTIVO PARA PERSONAS CON ELA: PRESENTAMOS EL
MISMO EN LA COPIDIS (Comision para la Plena Participacion e Inclusién de las Personas con Discapacidad del
Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires)

ASISTIMOS A LOS MAS VULNERABLES DE NUESTRA SOCIEDAD.

ENVIAMOS ALIMENTACION ENTERAL Y MEDICAMENTOS A PERSONAS COM ELA EN CATAMARCA,
ASISTENCIA DE INSUMOS PARA CIRUGIAS DE PERSONAS CON ELA EN ESTADO DE VULNERABILIDAD
SOCIAL. Estamos al lado de gquienes mas lo necesitan.

DISPOSITIVOS DE COMUNICACION VISUAL:

PROTEGEMOS LOS DERECHOS A LA COMUNICACION DE LAS PERSOMAS CON ELA. LO HACEMOS POSIBLE
SIN COSTO PARA LOS AFECTADQOS

VOLUNTARIADO SOLIDARIO: LA ELA NO TIENE FRONTERAS. GRACIAS SARA Y NATALIA QUE LLEGARON
DESDE VALEMNCIA, ESPANA

GRACGIAS A TODOS

GIRA SUDAMERICANA POR UN MUNDO LIBRE DE ELA

ABRELA EN SAN PABLO, BRASIL: Junto a su presidente; Dr. Abrahdo Augusto J. Quadros y su gerenta, Elica
Fernandes

ASOCIACION PRO-CURA DE LA ELA EN SAN PABLO, BRASIL: Junto al vicepresidente, fundador v ejecutivo
Jorge Abdalla.

VISITA A PERSONAS CON ELA EN BRASIL: VISITA A FAMILIARES DE AFECTADOS ¥ PERSONAS CON ELA
EN SANTIAGO DE CHILE, NOS REUNIMOS COMN REFERENTES DE LAS DOS AGRUPACIONES DE ELA EN
CHILE: ELA CHILE ALAS PARA VOLAR Y LA CORPORACION ELA CHILE

ENCUENTRO CON LA ASOCIACION COLOMBIANA DE ELA (ACELA) EN LA CIUDAD DE BOGOTA. UNIDOS
POR UN MUNDO LIBRE DE ELA

CON VISION NACIONAL Y FEDERAL.

FILIAL CORRIENTES: EL VICEGOBERNADOR GUSTAVO CANTERQOS ENTREGO LA DECLARACION DE INTE-
RES DEL GOBIERNO DE LA PROVINCIA DE CORRIENTES.

Difusion en medios masivos de comunicacion sobre la gestion de la Asociacion ELA Argentina

BALDAZO ELA A ORILLAS DEL RO PARANA: El sabado 21 de febrero de 2015 se realizé una movida solidaria
en la playa Arazaty de la ciudad de Corrientes.

VISITA A PERSONAS CON ELA: En nuestra estadia en Corrientes fuimos invitados a la casa de Ernesto quien
nos recibio junto a su esposa vy tres hijo

CAPACITACION DE VOLUNTARIOS PARA EL DESARROLLO Y FORTALECIMIENTO DE LA GESTION LOCAL.
La actividad fue dirigida por la Lic. Nora Blumetti, coordinadora de proyectos institucionales. |

FILIAL FORMOSA: SEGUIMOS CRECIENDQ. CON VISION NACIONAL Y FEDERAL. 19 CIUDADES EN TODO EL
PAIS

FILIAL LA PLATA: PROYECTOS PARA EL 2015 CON LAS NUEVAS REFERENTES: HELDA AYALA Y MONICA
SORIANO. BIENVENIDAS

FILIAL MAR DEL PLATA: ENCUENTRO DE PLANIFICACION CON LA COORDINADORA DEL PROGRAMA FE-
DERAL.

Damos |la bienvenida a los nuevos referentes de la sede en la ciudad: SUSANA TOIA 'Y ANTONIO BLAS SA-
LLUSTRO que se suman a la tarea gue viene desarrollando Ana Telma Martinez. Antonio tiene 62 afios vy esta
diagnosticado de ELA

FILIAL MENDOZA: Llegamos muy alta! El es Miguel Lopez, guia de alta montafa, y quiso llevar el orgullo de la
Asociacion ELA nada menos gue a la cumbre del Aconcagua

FILIAL OLAVARRIA: REUNIDOS PARA SEGUIR ATENTAMENTE POR EL SISTEMA DE VIDEOCONFERENCIA
ON LINE EL DESARROLLO DE LA CHARLA SOBRE LA ACTUALIDAD MUNDIAL DE LA ELA

RELACIONES INSTITUCIONALES

DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES POCO FRECUENTES:
JUNTOS CON FADEPOF EN # Hacefaltaequipo
PARTICIPAMOS DE LA PRESENTACION DEL PROGRAMA NACIONAL DE ENFERMEDADES POCO FRE-
CUENTES ¥ ANOMALIAS CONGENITAS EN EL MINISTERIO DE SALUD DE LA NACION

FORO VIRTUAL INTERACTIVO

Espacio para compartir experiencias con la ELA

=€lATV

WWW.ASOCIACIONELA.ORG.AR

Conduce Julieta Pink.
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LA DIRECTORA DEL OBSERVATORIO DE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD, MARIA
JOSE LUBERTINO, NOS INVITO A PARTICIPAR DEL PLENARIO ABIERTO DE LOS GRUPQOS DE TRABAJO.
DISPOSITIVOS DE CONUNICACION VISUAL: ENTREGAMOS 6 NUEVOS EQUIPOS A PERSONAS CON ELA.
GUIAS DE AYUDA: PROYECTO PARA SU DECLARACION DE INTERES SOCIAL Y EDUCATIVO EN LA LEGIS-
LATURA DE LA CIUDAD DE BUENOS.

UNIDAD MOVIL PARA PERSONAS CON ELA: TRANSPORTE PARA EL TRASLADO DE PERSONAS CON ELA
DE LA ASOCIACION ELA ARGENTINA

La Asociacion ELA Argentina se presenta como
institucion coordinadora del estudio multicéntrico
sobre la ELA en el pais.

ACCIONES SOLIDARIAS:

HOMENAJE A MARINA: ELLIS, SU MAMA, CUMPLIO 80 ANOS. MARINA PADECIO ELA. A UN ANO DE SU
PARTIDA, ELLIS CONVOCO A SUS AMIGOS EL DiA DE SU CUMPLEARNOS PARA RECAUDAR FONDOS EN
APOYO A LA TAREA DE LA ASOCIACION ELA ARGENTINA. ESTA MARANA ENTREGO JUNTO A SU OTRA
HIJA, ELINA, LA SUMA DE % 12.000.- QUE SERAN APLICADOS A PROYECTOS DE INVESTIGACION CIENTI-
FICA. | WWW.ASOCIACIONELA.ORG.AR

SIMILITUDES Y ANTINOMIAS: CON LA AYUDA DE LA HERRAMIENTA DE COMUNICACION VISUAL PRO-
PORCIONADA POR LA ASOCIACION ELA ARGENTINA Y EN EL MARCO DEL PROYECTO DE INCLUSION
SOCIAL "OJOS QUE HABLAN", CONCLUYO EL SEGUNDO LIBRO DE SU AUTORIA, UNA NOVELA CUYO
PROLOGO LES COMPARTIMOS

UNIDOS ¥ ORGULLOSAMENTE ARGENTINOS:

FILIAL MENDOZA: FELICITACIONES A NUESTRO CAMPEON SERGIO RAGANATO: GANADOR DE LA MEDIA
MARATON MENDOZA- 40 VOLUNTARIOS CONVOCADOS PARA DESARROLLAR NUEVOS PROYECTOS. FE-
LICITACIONES! INFORMANDO EN MEDIOS TELEVISIVOS LOCALES JUNTO A LUCIANA RUGGERI, REINA DE
LA VENDIMIA DE GODOY CRUZ E INTEGRAMNTE DE NUESTRA FILIAL

FILIAL SAN JUAN: DESARROLLO DE PROYECTOS Y VISITA A FAMILIAS DE PERSOMNAS CON ELA

FILIAL CORDOBA: SUMANDO VOLUNTARIOS EN CORDOBA PARA COLABORAR CON LA FILIAL LOCAL

CONSTRUYENDO COMUNIDAD:

VERSION PRELIMINAR DEL HIMNO DE LA ASOC. ELA ARGENTINA. "AMANECE" | GRACIAS RUBEN ARABEL

CONTENEMOS, ESCUCHAMOS Y APOYAMOS:

INICIAMOS LOS ESPACIOS DE ENCUENTRO PARA FAMILIARES Y ENTORNOS DE PERSONAS CON ELA
DEL ANO 2015 | PROXIMO ENCUENTRQ: VIERNES 17 DE ABRIL A LAS 18 HS. CON LA LIC. PAULA DABBAH
ASISTENCIA EN URUGUAY: ESTA MANANA VIAJAMOS A MONTEVIDEO PARA ASISTIR A RICHARD AGUI-
RREZABALA SUAREZ Y SU FAMILIA. LA ELA SIN FRONTERAS PARA AYUDAR A MEJORAR EL CONFORT
DE VIDA DE QUIENES LA PADECEN

RELACIONES INSTITUCIONALES

POSTULAMOS NUESTRO SUENO: LA CLINICA MEDICA PARA PERSONAS CON ELA
ALMUERZO DE TRABAJO CON FUNCIONARIOS DE LA EMBAJADA DE SUDAFRICA EN ARGENTINA

LA COMUNICACION A LA HORA DE GENERAR RECURSOS: PARTICIPAMOS EN EL DESAYUNO ORGANI-
ZADQ PCOR LA ASOCIACION COMUNIA

SERVICIO DE TRASLADO
PARA PERSONAS CON ELA

T /) ' ‘.f'
',
O PUEDES DEJAR DF

PRESENTACION DE L& UNIDAD DE TRASLADO
Bl PERROALE C0MH LA
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ENCUENTROS PARA FAMILIARES ¥ ENTORNOS AFECTADOS POR LA ELA

ESPACIOS DE CONVERSACION Y REFLEXION EN GRUPOS REDUCIDOS PARA FAMILIARES, ENTORNOS Y
CUIDADORES DE PERSONAS CON ELA.

CONTENEMOS. ESCUCHAMOS. APOYAMOS. ENCUENTROS EN GRUPOS REDUCIDOS PARA CONVERSAR
ENTRE FAMILIARES ¥ CUIDADORES DE PERSONAS CON ELA. COORDINA: LIC. PAULA DABBAH

RELACIONES INSTITUCIONALES

AUDIENCIA EN CASA ROSADA | PRESIDENCIA DE LA NACION: JEFATURA DE GABINETE DE MINISTROS
DE LA NACION: FUIMOS RECIBIDOS POR LA VICEJEFA; DRA. SILVINA ZABALA, CON QUIEN ABORDAMOS
DURANTE MAS DE UNA HORA NUESTROS PROYECTOS DE CREACION Y CONSTRUCCION DEL PRIMER
CENTRO MEDICO DE ATENCION ESPECIALIZADO PARA PERSONAS CON ELA EN NUESTRO PAIS.
DELCLARARON DE INTERES LAS GUIAS DE AYUDA: AGRADECEMOS A LA DIPUTADA PAULA VILLALBA
POR LA INICIATIVA. CON EL AUSPICIO DE LA LEGISLATURA DE LA CIUDAD DE BUENOS AIRES SE IMPRI-
MIRAN EJEMPLARES PARA ASESORAR, ORIENTAR E INFORMAR A PACIENTES, EAMILIARES, CUIDADO-
RES ¥ ENTORNOS DE PERSONAS CON ELA,

LA COPIDIS DEL GOBIERNO DE LA CIUDAD DE BUENOS AIRES APROBO EL PROYECTO OCUPACIONAL
PARA PERSONAS CON ELA: NUESTRO PROYECTO DE INCLUSION SOCIAL 2015 FUE ELEGIDO EN EL
MARCO DE LA CONVOCATORIA REALIZADA A LAS ORGANIZACIONES DE LA SOCIEDAD CIVIL POR LA
COPIDIS- COMISION PARA LA PLENA PARTICIPACION E INCLUSION DE LAS PERSONAS CON DISCAPACI-
DAD DEL GOBIERNO DE LA CIUDAD DE BUENOS AIRES

MUNICIPALIDAD DE LA PLATA: EL INTENDENTE DE LA CIUDAD, PABLO BRUERA, NOS RECIBIO EN SU
DESPACHO PARA INTERIORIZARSE ¥ APOYAR LA TAREA DE LA ASOCIACION ELA ARGENTINA
MUNICIPALIDAD DE SAN CARLOS DE BARILOCHE: NOS RECIBIO LA LIC. SILVINA BONAFOUX, SUBSE-
CRETARIA DE TURISMO A QUIEN LE PROPUSIMOS REALIZAR EN LA TEMPORADA INVERNAL EL BALDA-
ZO ELA DE NIEVE EN EL CERRO CATEDRAL.

MINISTERIO DE SALUD DE LA NACION | PROGRAMA DE ENFERMEDADES POCO FRECUENTES Y ANOMA-
LIAS CONGENITAS: NOS REUNIMOS CON LAS DRAS. JAEN OLIVERI; MARIA ELENA MERONI Y ROMINA
ARMANDO. PARTICIPAREMOS EN EL PROYECTO DE CAPACITACION CIBERSALUD Y ARTICULAREMOS
INICIATIVAS CON SALUD INVESTIGA.

CHEGQUEO GENERAL: UN PROGRAMA SOBRE SALUD Y MEDICINA, CONDUCIDO POR EL DR. DONATO
SPACCAVENTO. POR 360TV. REPORTAJE AL PRESIDENTE DE LA ASOCIACION ELA ARGENTINA.
ASOCIACION COLOMBIANA DE ELA: NUESTRAS GUIAS DE AYUDA FUERON COMPARTIDAS EN EL EN-
CUENTRO REALIZADO EN BARRANQUILLA.| LA ELA SIN FRONTERAS

ALMUERZO DE TRABAJO CON FUNCIONARIOS DE LA EMBAJADA DE SUDAFRICA EN ARGENTINA

SERVICIO DE TRASLADO
PARA PERSONAS CON ELA

UNIDOS ¥ ORGULLOSAMENTE ARGENTINOS:

OLAVARRIA: VOLUNTARIOS PLANIFICAN ¥ TRABAJAN EN LA ORGANIZACION DEL PROXIMO EVENTO
SOLIDARIO DEL VIERNES 29/5

JUJUY: ATENCION DE PERSONAS COM ELA. UNIDOS Y ORGULLOSAMENTE ARGENTINOS.REALIZA VISI-
TAS A PERSONAS CON ELA, APOYQ, CONTENCION Y ENTREGA DE INSUMOS.

BARILOCHE: LA FLAMANTE DELEGACION SE SUMA A NUESTRO PROGRAMA FEDERAL. LIDERADA POR
MARTIN VILLALBA ¥ MARIA LAVAGNINO,

MENDOZA: HOMENAJE A EX COMBATIENTE DE MALVINAS QUE TIENE ELA: PARTICIPAMOS DE LA MARA-
TAN URBAN RUNNING, ¥ ACOMPARNAMOS A RICARDO MENDOZA EN EL HOMENAJE QUE LE HICIERAN
SUS AMIGOS.

RICARDO ES UN LUCHADCR. HOY PELEA CONTRA LA ELA Y HACE MAS DE 30 ANOS COMBATIO EN
MALVINAS.,

MARATON INTERNACIONAL MENDOZA 2015: LA PARTICIPACION DE GABRIEL ARABEL Y SERGIO RAGA-
NATO AYUDANDO A DIFUNDIR LA ELA

GRABACION DEL VIDEO INSTITUCIONAL 2015: JORNADAS DE GRABACION DE LA PRODUCCION "AMA-
NECE" EN MENDOZA: 16 ¥ 17 DE MAYO DE 2015.

ROSARIO: LA COORDINADORA DE PROYECTOS DE LA ASOCIACION VIAJO UN PAR DE DIAS A LA
CIUDAD DE ROSARIO PARA ABORDAR EXTENSAS JORNADAS CON LOS REFERENTES DE LA FILIAL, VISI-
TAS A PERSONAS CON ELA Y SUS ENTORNOS FAMILIARES ASI COMO CON VOLUNTARIOS LOCALES
SANTA FE: NOELIA TORRILLA SE REUNIO CON LA COORDINADORA DE PROYECTOS, LA LIC. NORA BLU-
METTI PARA TRABAJAR SOBRE FUTURAS ACCIONES LOCALES.

RIO NEGRO: UNA EXITOSA JORNADA CON FUNCIONARIOS, FAMILIAS Y VOLUNTARIOS PARA EL DESA-
RROLLO DE PROYECTOS LOCALES. FELICITACIONES A NUESTRA REFERENTE NANCY GUTIERREZ .
NEUGQUEN: SUMAMOS NUEVOS VOLUNTARIOS. LE DAMOS LA BIENVENIDA EABIANA LAVAGNING QUIEN
SE INTEGRA A LA TAREA DE AYELEN ESPINOS

LA PLATA: NEXO- TANGO. EXITOSO ESPECTACULO: MAS DE 300 PERSONAS ACOMPANARON EL
EVENTO SOLIDARIO EN EL PASAJE DARDO ROCHA. SE RECAUDARON $ 28.000.- QUE SERAN APLICA-
DOS AL PROXIMO SEMINARIO INTERNACIONAL DE NEUROEPIDEMIOLOGIA QUE REALIZAREMOS EN EL
MES DE JUNIO. FELICITACIONES A MONICA SORIANO Y HELDA AYALA, REFERENTES DE LA ASOCIACION
ELA ARGENTINA EN LA CIUDAD.

LA PAMPA: " VIVIR ¥ CONVIVIR CON ELA"- DIRIGIDO A FAMILIARES, AMIGOS, CUIDADORES Y ENFERME-
ROS DE PERSOMNAS CON ELA COORDINADO POR NUESTRA REFERENTE GABRIELA WEIGUN.

SOMOS COMUNIDAD:

PRIMER VIAJE DE PERSONAS CON ELA A SAN MIGUEL DEL MONTE EN LA PROVINCIA DE BUENOS
AIRES. DOMINGO 19 DE ABRIL DE 2015

ACOMPANAMOS Y TRASLADAMOS A HERNAN CASTRO EN LA PRESENTACION DE SU SEGUNDO LIBRO
EN EL MARCO DE LA 41° FERIA INTERNACIONAL DEL LIBRO DE BUENOS AIRES.

HOMENAJE AL PRESIDENTE HONORARIO DE LA ASOCIACION ELA ARGENTINA: ESTA MANANA ACOM-
PANAMOS A FAMILIARES DE LEON RYBA EN UNA INTIMA CEREMONIA EN LA CUAL SE INAUGURO UN
MONUMENTO EN SU BENDITA MEMORIA.

"AMANECE" : GRABAMOS LA PRIMERA PARTE DE LA PRODUCCION CON ESPECTACULARES IMAGENES
PARA EL VIDEC INSTITUCIONAL DE CONCIENTIZACION 2015 EN LA CORDILLERA DE LOS ANDES. POR
UN MUNDO LIBRE DE ELA.

PRESENTACION DEL LIBRO "CABALGAR SOBRE EL AIRE". SEGUNDA OBRA LITERARIA DE LA GENIAL
DIANA FERNANDEZ, QUIEN PADECE ELA Y DICE: " QUE NO FALTEN EL HUMOR, LA POESIA Y EL CANTO
A LA VIDA. ESTA ES Ml MIRADA CUANDO CABALGO POR EL AIRE. AHORA, ES SU TURNO, LECTOR, DE
MONTAR ESTAS PAGINAS Y ATRAVESAR LAS NUBES."

REGISTRO NACIONAL DE ELA (RENELA)

ESTAMOS FELICES: EL REGISTRO NACIOMNAL DE ELA EN NUESTRO PAIS ES UNA REALIDAD: LA POSTU-
LACION EN LA CUAL USTED ES COORDINADOR HA SIDO GANADORA DE BECA EN LAS BECAS DE
INVESTIGACION “RAMON CARRILLO-ARTURO ONATIVIA 2015 DE TIPO EM". EL ESTADO NACIONAL
APORTARA $ 300.000.- PARA LA REALIZACION DEL RENELA (REGISTRO NACIONAL DE PERSONAS

La Asociacién ELA Argentina se presenta como
institucion coordinadora del estudio multicéntrico
sobre la ELA en el pais.

POR UN MEJOR CONFORT DE VIDA:

MAS DE 70 PERSONAS CON ELA EN ARGENTINA FINALIZARAN EL ANO 2015 COMUNICADOS CON EL
DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISUAL: EN LA CIUDAD DE SAN SEBASTIAN, ESPANA; FIRMAMOS LA
RENOVACION DEL ACUERDO CON LA EMPRESA IRISBOND.

PROTEGEMOS TUS DERECHOS EN TODO EL PAIS: NUESTROS ABOGADOS, ESPECIALISTAS EN DERECHO
DE SALUD TE AYUDAN A OBTENER TODAS LAS PRESCRIPCIONES QUE POR DERECHO TE CORRESPOMN-
DEN. TRAMITAMOS EN 24 HS. EL CERTIFICADO UNICO DE DISCAPACIDAD POR UN ACUERDO ESPECIAL
CON EL SERVICIO NACIONAL DE REHABILITACION. SOMOS LOS QUE HACEMOS

C.A.B.A. - Buenos Aires - Argentina - info@asociacionela.org.ar - www.asociacionela.org.ar
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ACCIONES EN LAS FILIALES

LA PAMPA: ENCUENTRO " VIVIR ¥ CONVIVIR CON ELA " GRACIAS A DR. PROMENCIO, FEDERICO - LIC
GIL, JUAN PABLO - LIC ROMERO NATALIA - LIC. VALENTINI PAULA, POR SU DESINTERADA COLABORA-
CION Y A TODOS LOS PRESENTES POR ACOMPANARNOS. POR LOS AFECTADOS DE ELA LA PAMPA, POR
LOS QUE PELEAN DIA A DIA Y POR JORGE FONTANELLA Y JOSE GOMEZ QUE NOS ACOMPANAN DESDE
OTRO LUGAR.

OLAVARRIA: ORGANIZO LA CLINICA SOBRE "LIDERAZGO Y MANEJO DE GRUPOS" QUE BRINDO SERGIO
"OVEJA" HERNANDEZ, ENTRENADOR DE LA SELECCION NACIONAL DE BASQUET.

MENDOZA: M| VOZ POR VOS: ENCUENTRO CORAL A BENEFICIO DE LA ASOCIACION ELA ARGENTINA,
ENTRE RIOS: APERTURA DE LA FILIAL: VIAJAMOS HASTA GUALEGUAY EN DONDE NOS ENCONTRAMOS
CON PERSONAS Y ENTORMNOS AFECTADOS POR LA ELA. PARA FABRICIO CANTONI Y TODOS NOSOTROS
LA FELICIDAD SE RESUME EN SENTIRNOS NECESARIOS PARA EL OTRO.

VIDEOPRODUCCION ANUAL DE CONCIENTIZACION

AMANECE: MUCHAS GRACIAS A DIANA FERNANDEZ Y SU ENFERMERA GUADALUPE POR PARTICIPAR EN
NUESTRO VIDEQ INSTITUCIONAL DE SENSIBILIZACION. LAS TOMAS A ORILLAS DEL RIQ DE LA PLATA.

A JAVIER MARTINEZ ¥ A SU ESPOSA MELISA POR SER PARTE DE NUESTRO VIDEO INSTITUCIONAL 2015.
NOS PERMITIERON COMPARTIR LA VISITA SEMANAL DE LOS AMIGOS EN SU CASA UBICADA EN RANE-
LAGH. A HORACIO FRITZLER Y 5U ESPOSA NORMA NOS RECIBIERON EN SU HOGAR DE LA LOCALIDAD
DE TEMPERLEY PARA PARTICIPAR DEL SPOT ANUAL DE CONCIENTIZACION SOBRE LA ELA. A DANIEL
DICHORCHI ¥ A SU ESPOSA PATRICIA. NOS RECIBIERON EN SU CASA ACOMPANADOS POR SUS HIJAS
MICAELA, CAROLINA Y LUCILA JUNTO CON SU NIETA CATA EN LA LOCALIDAD DE SAN FERNANDO
PARA GRABAR IMAGENES DE NUESTRO PROXIMO INSTITUCIONAL.

TE INVITAMOS A VER EL

VIDEO INSTITUCIONAL 2015

AMANECE

ESTAMOS CON VOS.

VISITA A PERSONAS CON ELA: VISTAMOS A DANIEL DICHORCHI JUNTO A SU ADORABLE FAMILIA.
ACOMPARNAMOS,

UNIDAD DE ATENCION ELA: TODOS LOS DIAS JUNTO A VOS. ESCUCHAMOS, ASESORAMOS, ORIENTA-
MOS,

ENCUENTRO DE FAMILIARES Y ENTORNOS: ESPACIOS DE ENCUENTRO PARA FAMILIARES DE PERSO-
MNAS CON ELA CON LA LIC. PAULA DABBAH. NO ESTAMOS SOLOS.

ASISTENCIA A LOS MAS VULNERABLES: ENTREGA DE RILUZOL - BAJO PRESCRIPCION MEDICA- DESDE
NUESTRO BANCO DE INSUMOS PARA QUIENES NO SE ENCUENTRAN PROTEGIDOS POR ALGUN SISTEMA
DE SALUD.

REGISTRO NACIOMNAL DE ELA EN LA ARGENTINA

RENELA: ENTREGA DE DIPLOMAS A LOS BECARIOS DEL REGISTRO NACIONAL DE ELA: LA DRA. GARGIU-
LO MONACHELLI Y EL DR. GELMAN RECIBIRON EN NOMBRE DE LOS PROFESIONALES QUE TRABAJARAN
EN EL PROYECTO EPIDEMIOLOGICO NACIONAL SOBRE ELA DEL CUAL SOMOS INSTITUCION COORDINA-
DORA.

La Asociacion ELA Argentina se presenta como
institucion coordinadora del estudio multicéntrico
sobre la ELA en el pais.

SEMINARIO DE NEUROEPEDIMIOLOGIA ELA: UN ENRIQUECEDOR Y FORMATIVO ENCUENTRO PARA LA
CONSTRUCCION DEL REGISTRO NACIONAL DE ELA EN ARGENTINA

CAPACITACION PARA BECARIOS DEL REGISTRO NACIONAL DE ELA CON LOS INVITADOS DE ESTADOS
UNIDOS, DRES. PAUL MEHTA Y KEVIN HORTON

RELACIONES INSTITUCIONALES

PRESENTES EN LA ASAMBLEA ANUAL ORDINARIA DE FADEPOF: FEDERACION ARGENTINA DE ENFERME-
DADES POCO FRECUENTES

TE REGALAMOS ESTE MENSAJE DE AMOR Y ESPERANZA EN LA VOZ DE RUBEN, QUIEN DESDE ANOCHE
PELEA POR SU VIDA. COMPARTILO PARA DARLE FUERZAS !

C.A.B.A. - Buenos Aires - Argentina - info@asociacionela.org.ar - www.asociacionela.org.ar
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CABA: GUSTAVO ALE " NO ENCUENTRO PALABRAS PARA AGRADECER A LA ASOCIACION ELA ARGEN-
TINA EL HABERME ENTREGADO INSUMOS, CUANDO OSDE ME LA NEGO. COMO DIJE, NO HAY PALA-
BRAS PARA DESCRIBIR EL SENTIMIENTO DE AGRADECIMIENTO, Y EL RECONOCIMIENTO POR LA LABOR
DESINTERESADA DE LA ASOCIACION

SALTA: EN LA LOCALIDAD SAN JOSE DE METAN, SALTA, AL PACIENTE WALTER RUBEN VERGARA.
UNIDAD MOVIL DE TRASLADO: TRANSPORTAMOS A PERSONAS CON ELA A TRATAMIENTOS, CONSUL-
TAS Y ACTIVIDADES SOCIALES.

ORIENTAMOS, ASESORAMOS, ESCUCHAMOS:

ENCUENTRO CON GRUPOS REDUCIDOS DE FAMILIARES Y CUIDADORES DE PERSONAS CON ELA JUNTO
A LA LIC. PAULA DABBAH

GUIAS DE AYUDA: ENTREGA DEL DIPLOMA QUE LAS DECLARA COMO DE INTERES SOCIAL Y EDUCATIVO
POR LA LEGISLATURA DE LA CIUDAD DE BUENOCS AIRES. | DESCARGALAS ON LINE

APOYAMOS LA INVESTIGACION PARA HALLAR UNA CURA

SEGUNDO ENVIO DE 22 MUESTRAS GENETICAS AL EXTERIOR PARA LA DETECCION DE LA ALTERACION
CO9 EN LA ELA FAMILIAR. HEMOS FINANCIADO HASTA EL MOMENTO EL ESTUDIO DE 102 PACIENTES EN
ARGENTINA.

CONFERENCIA “PRODUCCION PUBLICA DE MEDICAMENTOS", ORGANIZADA POR EL INSTITUTO DE
DERECHO SANITARIO DEL COLEGIO PUBLICO DE ABOGADOS DE LA CAPITAL FEDERAL.

ah PLAZADE MAYY

o

infaasociacionala ong.ar | wwwasoclacionela amgar

SOMOS UNA RED NACIONAL Y FEDERAL

MENDOZA: "YO JUEGO X VOS": LA ACTIVIDAD DE CONCIENTIZACION REALIZADA JUNTO A LA LIGA
PROVINCIAL DE HOCKEY DE GODOQOY CRUZ.

RIO NEGRO: AGRADECEMOS A VOLUNTARIOS QUE COMPARTIERON INFORMACION EN EL MONUMEN-
TO A LA MANZANA DE LA CIUDAD DE GENERAL ROCA. EN UNA TARDE MUY FRIA EN EL SUR DE NUES-
TRO PA[S MEDIOS DE PRENSA LOCALES POTENCIARON ESTA ACCION SOLIDARIA POR UN MUNDO
LIBRE DE ELA.

SALTA: FELICITACIONES AL GRUPO DE VOLUNTARIOS DE LA FILIAL EN EL NORTE DE NUESTRO PAIS.
AGRADECEMOS A LA MUNICIPALIDAD DE SALTA Y AL MINISTERIO DE DERECHOS HUMANOS POR FACI-
LITARNOS EL GACEBO UBICADO EN LA PLAZA CENTRAL DE LA CIUDAD DE SALTA.

CHUBUT: SEGUIMOS CRECIENDO. BIENVENIDO GASTON PARA SUMAR LA 22° FILIAL EN NUESTRO PAlS
LA PLATA: DANCE POR +: INICIATIVA SOLIDARIA DE LA FILIAL LA PLATA EN EL TEATRO COLISEO PO-
DESTA. NUESTRO AGRADECIMIENTO A BELEN PAOLI Y A LOS AUSPICIANTES QUE LOGRARON RECAU-
DAR $ 8.500.-

BAHIA BLANCA: JUNTO A SONIA BASTERRA, NUESTRA REFERENTE EN LA FILIAL. SE VIENE UN FIN DE
ANO CON IMPORTANTES PROYECTOS.

PARA CONSTRUIR UN NUEVO ESPACIO
QUE INCLUYA LA AUSENCIA HECHA RECUERDO,
SUPERANDO LA AMGLSTIA Y TRAMSFORMANDO EL DOLOR
EN AMOR POR LA VIDA,

REUMNION INFORMATIVA:
JUEVES 3 DE SEPTIEMBRE A LAS 18.30 HS.

,'i DESEUES DE LA ELA

COORDINAN: GISELA ROSENFELD - SILVIA FRIDMAM
SUPERWVISA: LIC. DIAMA LIBERMAM

t@ info@asociacionela.ong.ar | www.2socacionels ong.ar

CONSTRUIMOS COMUNIDAD

POR UN MUNDO LIBRE DE ELA. GRACIAS POR ESTAR JUNTOS. AMARRE Y SUELTA DE GLOBOS EN EL
PLAMETARIO DE LA CIUDAD DE BUENOS AIRES.

BALDAZO ELA DE NIEVE. JORNADA DE CONCIENTIZACION EN PENITENTES, MENDOZA EN LA PREVIA
DEL # ICEBUCKETCHALLENGE QUE EL MUNDO PREPARA EN EL PROXIMO MES DE AGOSTO.
SALIDA AL CINE: INVITAMOS A FAMILIAS AFECTADAS POR ELA A UNA FUNCION DEL FILM LOS MI-
NIONS DURANTE LAS VACACIONES DE INVIERNO.

Av. Belgrano 687 8 Piso - Oficina 33 - C1092AAG- Tel: (011) 4334-4844 [ 4343-2706
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TODOS LOS AGOSTO HASTA HALLAR UNA CURA

REFERENTES Y VOLUNTARIOS DE LA ASOCIACION ELA ARGENTINA SE DESAFIARON POR REDES
SOCIALES PARA VISIBILIZAR LA ELA. MIRA LOS VIDEO CLICK AQUI

CENA ANUAL 2015
ASOCIACION ELA ARGENTINA

A BENEFICIO DE LA CREACION DEL PRIMER CENTRO MEDICO
ESPECIALIZADO EN ELA DE ARGENTINA

UNIDOS Y ORGULLOSAMENTE ARGENTINQOS.

LA PLATA: CAFE LITERARIO EN DONDE SE PRESENTO EL LIBRO DE DIANA FERNANDEZ, PERSONA CON
ELA. UNA OBRA EN LA QUE NO FALTAN EL HUMOR, LA POESIA NI EL CANTO A LA VIDA. EN EL CENTRO
CULTURAL ISLAS MALVINAS..

CORDOBA: EN EL TEATRO LIBERTADOR SAN MARTIN, NUESTROS REFERENTES RENZO BOGDAN Y VIR-
GINIA YOFRE CONCIENTIZANDO SOBRE LA ELA AL PUBLICO ASISTENTE EN EL CONCIERTO

LA RIOJA: SEGUIMOS CONSTRUYENDO UNA RED NACIONAL Y FEDERAL POR UN MUNDO LIERE DE ELA.
BIENVENIDA LAURA LOTO A ESTA FAMILIA EXTENDIDA.

ENTRE RIOS: RECIBIMOS LA VISITA DE FABRICIO CANTONI, NUESTRO REPRESENTANTE EN ENTRE RIOS.
EMPEZAMOS A PLANIFICAR LA CENA ELA GUALEGUAY DEL PROXIMO VIERNES 19 DE NOVIEMBRE PARA,
600 ASISTENTES

OLAVARRIA: GRABAMOS NUESTRO ESPECIAL DE NUTRICION EN LA ELA CON PROFESIONALES. SE
VIENE "NUTRIRSE CON GUSTO"

i 3 CAPACITACION PROFESIONAL
CIBER \
CIBE RSALU [ SOBRE ELA PARA TODO EL PAIS

", Presidencia
oF O la Macidn

MIHISTERIO OE
PLANIFICACION

Miniviprs de
Salud

PROGAAMS DE
ENFERMEDADES POLD

FEECUENTES Y
ANOMALIAS CONGENITAS

Hedpltales gue Cuselan cof aqulped de Clbasialud
- conectacos hird

Dwede su eguips de Clbereslud, pedi s sala oon anticipscion. La CONEXNION sery squipos Cleoo
conpcianie ol BO0D contrasefis POOS B Pars sguipss polycom cebend conactarse ol BOOSENIS0.N0IS01E
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MEJORAR EL CONFORT DE VIDA DE LAS PERSONAS CON ELA

DISPOSITIVOS DE COMUNICACION VISUAL: PROPORCIONAMOS 27 UNIDADES EN EL TRANSCURSO DEL
ARNO. LA COMUNICACION NOS HACE PROFUNDAMENTE HUMANOS. ENTRE ELLOS, L SACERDOTE DE
SANTO TOME QUIEN RESIDE EN ITUZAINGO; CORRIENTES, CONTRAJO ELA HACE 3 ANOS. FUE RECIBIDO
POR EL PAPA FRANCISCO EN EL VATICANO. LOGRAMOS PROVEER A TRAVES DE GESTIONES CON IOMA
Y OSLP DISPOSITIVOS DE COMUNICACION VISUAL A SILVIA BECKER DE CABA Y SERGIO GUTIERREZ EN
LA LOCALIDAD DE 25 DE MAYQ; PROVINCIA DE BUENOS AIRES

PROYECTOS CON EL INTI: REUNIDOS CON EL LIC. RICARDO GARBAYO DEL PINO, COORDINADOR DEL
PROGRAMA DE PLASTICIDAD NEURONAL DEL INTI (CENTRO DE TECNOLOGIAS PARA LA SALUD Y LA
DISCAPACIDAD) DEL MINISTERIO DE INDUSTRIA.

UNIDAD MOVIL: TRASLADAMOS A MARTHA ROBLES DESDE SU CASA AL CENTRO DE TRATAMIENTO EN
EL CUAL PARTICIPA DEL PROTOCOLO DE INVESTIGACION PARA LA ELA

INSUMOS: PROVEEMOS DE RILUZOL A MARCELO REY QUIEN ES ORIUNDO DE ENTRE RIOS Y NO POSEE
COBERTURA MEDICA ENTREGAMOS MEDICACION A CARLOS CLELAND EN MAR DEL PLATA.

W PLATA DE MAY

# NUEVO DISEND

® MAS INFORMACION

® ULTIMAS NOTICIAS

# MUCHAS NOVEDADES

w @ asotiaconela ong.ar | www, . orgar

CAPACITACION P/PROFESIONALES E INVESTIGADORES DE NUESTRO CONSEJO MEDICO

SIMPOSIO MUNDIAL DE INVESTIGACION: ESTARAN PRESENTES POR TERCER ANO CONSECUTIVO.
ESTE ANO SERA ENTRE EL 11 Y 13 DE DICIEMBRE EN ORLANDO, ESTADOS UNIDOS.

VISITA A CLINICA MEDICA ESPECIALIZADA DE ELA EN TAMPA, ESTADOS UNIDOS: HONRADOS CON
LA PARTICULAR CONSIDERACION A NUESTRO PROYECTO DE ESTABLECER UN CENTRO MEDICO ES-
PECIALIZADO EN ARGENTINA.

DESPUES DE LA ELA

" Ayuda Emocional vy Espiritual
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COORDINAN: GISELA ROSENFELD - SILVIA FRIDMAN
SUPERVISA: LIC. DIAMA LIBERMAKN
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TODOS LOS DIAS JUNTO A VOS

ATENCION DIARIA: ASESORAMOS ¥ ORIENTAMOS EN LA ASOCIACION ELA ARGENTINA
DESPUES DE LA ELA: INICIAMOS EL NUEVO ESPACIO PARA FAMILIARES QUE ATRAVESARON LA ELA
CON SUS SERES QUERIDOS.

ENCUENTRO DE FAMILIARES: ESPACIO PARA LA CONTENCION DE ALLEGADOS A LAS PERSONAS CON
ELA COORDINADO POR PROFESIONALES.

INCLUSION LABORAL: SELECCIONAMOS LOS 5 PARTICIPANTES DEL PROYECTO LABORAL PARA PER-
SONAS CON ELA. LOS BECARIOS SERAN ANUNCIADOS EN EL MARCO DE LA Il CENA ANUAL DEL
PROXIMO 5 DE OCTUBRE

UNIDOS ¥ ORGULLOSAMENTE ARGENTINOS.

ENTRE RIOS: INTENSA ACTIVIDAD DE DIFUSION ¥ CONCIENTIZACION DE LA ELA EN LA CIUDAD DE
GUALEGUAY. FELICITACIONES POR LA TAREA QUE LLEVA ADELANTE NUESTRO REPRESENTANTE Y
PACIENTE CON ELA; FABRICIO CANTONI

MENDOZA: SE REALIZO UN TE-BINGO-SHOW A BENEFICIO DE LA ASOCIACION ELA ARGENTINA EN
DONDE PARTICIPARON VOLUNTARIOS E INTEGRANTES DE LA FILIAL MENDOZA. AGREDECEMOS EL
ESPIRITU COLABORATIVO DE NUESTRO AMIGO RULO FERNANDEZ

SERGIO RAGANATO DE LA FILIAL MENDOZA CONTINUA SENSIBILIZANDO Y CONCIENTIZANDO
SOBRE LA ELA EN CADA COMPETENCIA QUE PARTICIPA. GRACIAS!!

CORDOBA: ENCUENTRO DE FAMILIARES ¥ VOLUNTARIOS.

RIO NEGRO: EL MINISTERIO DE SALUD DE LA PROVINCIA DE RIO NEGRO INTERVENDRA PARA ASEGU-
RAR LA COBERTURA NECESARIA DE LAS PERSONAS CON ELA ANTE LAS OBRAS SOCIALES Y SISTE-
MAS DE SEGUROS DE SALUD PREPAGOS DE LA PROVINCIA

LA PAMPA: FUE HOMENAJEADO Y PREMIADO JULIO TRIVIGNO POR SU EJEMPLO COMO DOCENTE EN
EL DiA DEL MAESTRO EN NUESTRO PAlS

PROFESIONALES CAPACITADOS

PROGRAMA CIBERSALUD: CAPACITACION SOBRE ELA PARA MEDICOS EN TODO EL PAIS A TRAVES
DEL PROGRAMA CIBERSALUD DEL MINISTERIO DE SALUD DE LA NACION

VIDEOPRODUCCION DE NUTRICION EN LA ELA: UNA BUENA ALIMENTACION ES FUNDAMENTAL
PARA VIVIR CON LA ELA. CLASE MAGISTRAL DE NUTRICION Y COCINA QUE REALIZAMOS EN LA
ASOCIACION ELA ARGENTINA.

W PLATA DE MBYT

® NUEVO DISERO gy,

® MAS INFORMACION
® ULTIMAS NOTICIAS
& MUCHAS NOVEDADES
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MEJORAR EL CONFORT DE VIDA DE LAS PERSONAS CON ELA

COMUNICACION VISUAL: EN SAN SEBASTIAN, ESPARNA, TRABAJAMOS CON EL EQUIPO TECNICO DE LA
EMPRESA IRISBOND. 61 PERSONAS CON ELA ACCEDERAN A MEJORAR LA COMUNICACION MEDIANTE
LA PROVISION DE DISPOSITIVOS OCULARES FACILITADOS POR LA ASOCIACION ELA ARGENTINA ME-
DIANTE SU GESTION FRENTE A LOS SISTEMAS DE SALUD QUIENES SE ENCUENTRAN OBLIGADOS POR
LA LEY A ENTREGARLOS SIN COSTO A LOS QUE PADECEN LA ENFERMEDAD.

PROVISION DE DISPOSITIVOS OCULARES: SUMAMOS 29 PERSONAS CON ELA QUE EN EL TRANSCURSQ
DE ESTE ANO UTILIZAN ESTA MODALIDAD DE COMUNICACION AUMENTATIVA PARA MEJORAR SU CON-
FORT DE VIDA

UNIDAD MOVIL DE TRASLADO: AGRADECEMOS A SUSANA FERNANDEZ Y A SU HERMANA POR LA DO-
NACION DE UNA SILLA DE RUEDAS PARA EL USO EN LA UNIDAD MOVIL DE TRASLADO

ASISTIR A LOS MAS VULNERABLES

ALIMENTACION ENTERAL: ENVIAMOS ALIMENTACION ENTERAL A PERSONAS CON ELA CON SITUA-
CION DE VULNERABILIDAD SOCIAL EN SANTIAGO DEL ESTERO

Il ENCUENTRO NACIONAL

Representantos de Filiales Nacionales Asoc. ELA Argenting

BAMLY BLANCA - BARILOCHE - CHACD - CORDORA - CORRIENTES
FORMOSA « JUILY « LA PLATA - LA PAMPA « MAR DEL PLATA
MENDOZA - NELUGUEN - OLAVASSIA - M0 NEGRO - BOSARID

SALTA = SANTA FE - SAN JUAN - TUDUMAN - CHUBLT = LA RICULA

SANTIAGO DEL ESTERQ = ENTRE RIOS - MISIONES

ANIMARAMN LA CEMA AMUAL ELA 2015

(ﬁ iniEasoracionsl. g ar | www 23o< aclone'a o w indoasociationgla o af | wwh asociacionels 0fg.ar
EL MUNDO UNIDO POR LA ELA

MADRID: VISITAMOS EN MADRID LA SEDE DE LA ASOCIACION DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFI-
CA DE ESPANA (ADELA). NOS RECIBIO SU PRESIDENTE ADRIANA GUEVARA

PREGUNTAS A CIENTIFICOS: TRADUCIMOS Y COMPARTIMOS POR REDES SOCIALES UNA CONFEREN-
ClA SOBRE INVESTIGACION SOBRE LA ELA EN LOS ESTADOS UNIDOS.

Asociackin ELA Argentina
Crrlen g Al Badink £ b E Sokroba Lisbinl drrkaliiiies

P sz Bk FDTH | riocy iiseunarend 5 o | A JSacicigasls oy &

infoizasociacionela.ong.ar | waww.asociacionela ong.ar

POR UN MUNDO LIBRE DE ELA. »
@' EEERRDS DO LA ALKEA R TRMACORAL D REOOUACSTRDS D LA
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UN NUEVO ENCUENTRO PARA FAMILIARES DE PERSONAS CON ELA JUNTO A LA LIC. DABBAH
GUILLERMO Y AURCRA. VIAJARON 800 KMVIA TERRESTRE DESDE LA CIUDAD DE PINTQ, SANTIAGO DEL
ESTERO PARA QUE GUILLE PUEDA MEJORAR SU CONFORT DE VIDA CON LA ELA. MISION CUMPLIDA

ABRAZO SOLIDARIO 2015

Programa: Desarrollo Institucional

SOMOS COMUNIDAD

DIEGO DEPRIMIO CORRE EL REGIONAL DE KARTING EN HOMENAJE A SU HERMANO PABLO. LO HACE
PRESENTE CON LA INSCRIPCION DE SU NOMBRE Y EL DE LA ASOCIACION EN LA CARROCERIA DE sU
MAQUINA,

REMERAS 2015: MUCHAS GRACIAS A LA EMPRESA DANSEUR Y A HELIANA FRITZLER POR LA PRODUC-
CION Y DISENO DEL MODELO 2015 DE LA ASOCIACION.

0JOS QUE HABLAN Y DICEN: TRABAJANDO EN EL PROYECTO DE INCLUSION LABORAL PARA PERSO-
NAS CON ELA

INICIATIVA SOLIDARIA "LEO, EL 2" : NUESTRO AGRADECIMIENTO A ALICIA ¥ JULIO, PADRES DE LEAN-
DRO. ALICIA ESCRIBIO UN LIBRO DEDICADO A SU MEMORIA EN DONDE RELATA UNA HISTORIA DE
LUCHA CONTRA LA ELA Y DE AMOR POR LA VIDA. PRESENTO EL MISMO ENTRE SUS ALLEGADOS EN
BAHIA BLANCA Y NOS ACERCO UNA CONTRIBUCION DE $ 10.000.- PARA EL PROYECTO "DESPUES DE
LA ELA

PUBLICACION 2015

SE ENCUENTRA IMPRESA LA REVISTA ANUAL DE LA ASOCIACION ELA ARGENTINA. ES NUESTRA
TERCERA PUBLICACION QUE SERA ENTREGADA A LOS ASISTENTES DE LA CENA ANUAL 2015.

Moche de Rock Macional por la ELA en Mendoza

RAUL PORCHETTO —@ ... CENA ELA
| _,. O BVITADS | BN 1-' P

*0R LOS TRIB GUALEGUAY

A BEMEFICIO DEL PROYECTO DE INCLUSION

LaBORAL DE PFERSONAS CON ELA "OJ0S QLE HABLAMNT

CENA ANUAL 2015:

TIEMPO, ETERNIDAD Y FELICIDAD. GRACIAS A TODOS QUIENES COLABORARON CON ESTA INOLVIDA-
BLE Ill CENA ANUAL PARA LOS AFECTADOS POR LA ELA.

300 PERSONAS ASISTIERON A LA |lIl CENA ANUAL EN GRUNN EVENTOS. CONDUJO JOAQUIN " EL
POLLO" ALVAREZ ¥ SE LOGRARON RECAUDAR % 127.000 PARA APOYAR EL CONFORT DE VIDA DE PER-
SOMNAS CON ELA. VER VIDEO CLICK AQUI

MEJORAMOS LA CALIDAD DE VIDA DE PERSONAS CON ELA

EN LOS PRIMEROS DIAS DEL MES HEMOS ENTREGADO 6 DISPOSITIVOS DE COMUNICACION ALTERNA-
TIVA AUMENTATIVA A PERSONAS CON ELA.

EN EL MARCO DE NUESTRO PROGRAMA DE ASISTENCIA LOGISTICA OFRECEMOS SIN COSTO ESTA
PLATAFORMA OBLICUA PARA EL DESPLAZAMIENTO EN ESCALERAS DE PERSONAS CON ELA.
ASISTIMOS CON INSUMOS A LOS MAS VIULNERABLES.

Proyecto de inclusién laboral para personas con ELA

OJOS QUE HABLAN

j— w— | - T —

[E7 AYUDAR ES UNA FIESTA

Que hablan

5 personas con ELA trabajarin an una campafia de difusién sobre la
enfermedad. Lo hardn eon sus dispositives de comunicacién ocular
El proyecto serd difundido por of canal de TV de los subtes
an |a Ciudad de Buengs Alres

w Asociacion ELA Argentina

MOMI FESTEJA 5U CUMPLE 55 COM ELA
AYUDANDSD PARA UN MUNDO LIBRE DE ELA

SABADO 14 DE NOVIEMBRE

¥,
@ Asociacion ELA Argentina

ASISTENCIA LEGAL

PROTEGEMOS LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON ELA Y 5US ENTORNOS FAMILIARES.

UNIDOS ¥ ORGULLOSAMENTE ARGENTINOS:

Il ENCUENTRO NACIONAL: FELICES DE ENCONTRARNOS EN COMUN- UNIDAD. CONSTRUYENDO UNA
RED NACIONAL EN COMUN UNIDAD. EMOTIVO. JUNTOS POR LA VIDA. VER VIDEO CLICK AQUI
CORDOBA: IMAGENES DE LA ACTIVIDAD DE CONCIENTIZACION REALIZADA ESTA MANANA EN EL
PROFESORADO DE EDUCACION FISICA DEL QUALITY ISAD.

VOLUNTARIOS DE LA FILIAL CORDOBA DURANTE ESTA MANANA PROYECTANDO ACCIONES PARA
LOS AFECTADOS EN LA CIUDAD

MENDOZA: TRABAJANDO POR UNA CALIFICADA Y MEJOR ATENCION DE LAS PERSONAS CON ELA EN
LA PROVINCIA. TUVO COMO ESCENARIO EL SALON DEL CONCEJO DELIBERANTE DE GODOY CRUZ.
PARTICIPO EL DR. RECCHIA, RESPONSABLE DEL REGISTRO NACIONAL DE ELA EN LA ZONA CUYO.
LA PLATA: LA ASOCIACION ELA ARGENTINA FUE INSCRIPTA COMO ENTIDAD DE BIEN PUBLICO POR
LA LA MUNICIPALIDAD DE LA CIUDAD CAPITAL DE LA PROVINCIA DE BUENOS AIRES

LA PAMPA: COMPARTIMOS LA EMOCION DE NUESTROS REFERENTES AL LOGRAR NO SE VULNEREN
LOS LEGITIMOS DERECHOS QUE LE ASISTEN A LAS PERSONAS QUE VIVEN CON ELA

APRENDEMOS ¥ NOS CAPACITAMOS

ASOCIACION MEDICA ARGENTINA INVITADOS A LA JORNADA “EL VALOR DE LOS ESTUDIOS CLINICOS
EN EL DESARROLLO DE NUEVOS TRATAMIENTOS

MUCHAS GRACIAS AGUSTINAI ENCUENTRO DE FAMILIARES Y ENTORNOS

DE PERSONAS CON ELA.
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L3

CERCA TUYO

VISITA A PERSONAS CON ELA. PASAMOS UNA TARDE PRECIOSA JUNTO A ROXANA,
ENCUENTRO DE FAMILIARES - LA EXPERIENCIA INTERIOR Y EL DOMINIO DE LA REALIDAD FRENTE A LA
PERSONA CON ELA.

TRASLADAMOS A FELIPE A LA CONSULTA MEDICA ESPECIALIZADA CON LA DRA. GISELLA GARGIULO
MONACHELLL

RAUL PORCHETTO VISITO A NUESTRO AMIGO RUBEN ARABEL EN MENDOZA HORAS ANTES DE LA
NOCHE DE ROCK NACIONAL A BENEFICIO.

JUAN CARLOS SILVA DE PUNTA ALTA LOGRO OBTENER SU DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISUAL
ALTERNATIVA A TRAVES DE IOMA Y JULIO VALDIVIEZO DE JUJUY RECIBIRA RILUZOL PARA SU TRATA-
MIENTO.

TRASLADAMOS A ZULMA A SU CONSULTA NEUROLOGICA Y TRATAMIENTQS INTERDISCIPLINARIOS EN
EL HOSPITAL.

AYUDAMOS A PERSONAS CON ELA EN ESTADO DE VULNERAEILIDAD SOCIAL EN JUJUY

SOMOS UNA RED NACIONAL.

INICIATIVA SOLIDARIA EN OLAVARRIA: PRESENTACION DEL LIBRO "INSTANTANEAS" (POESIAS BREVES)
POR DANIEL PANARACE EN EL AUDITORIUM DE RADIO LU 32.

DECLARADOS DE INTERES EN GUALEGUAY PARA COLABORAR Y AYUDAR A LAS PERSONAS DE LA
PROVINCIA QUE PADECEN ELA

ROCK NACIONAL POR LA ELA CON RAUL PORCHETTO ¥ LOS TRIBUNOS EN MENDOZA. ASISTIERON 150
PERSONAS Y SE OTORGO UNA COLABORACION DE $ 5.000 PARA EL PROYECTO DE INCLUSION LABO-
RAL DE PERSONAS CON ELA.

RECITAL DE LOS TRIBUNOS CON LA INVITACION ESPECIAL DE RAUL PORCHETTO. REALIZADO POR LA
FILIAL MENDOZA EN LA NAVE UNIVERSITARIA DE LA UNIVERSIDAD NACIONAL DE CUYO EL VIERNES 6
DE NOVIEMBRE DE 2015. DE LO RECAUDADO SE DESTINARON $ 5.000.- PARA EL PROYECTO DE INCLU-
SION LABORAL "OJOS QUE HABLAN", ASISTIERON 150 PERSONAS AL ESPECTACULO.

BAHIA BLANCA: SE REALIZO LA FUNCION SOLIDARIA DEL TEATRO LOCAL INDEPENDIENTE CON LA
OBRA "DONA ROSITA, LA SOLTERA" DE FEDERICQ GARCIA LORCA. ASISTIERON 60 PERSONAS Y SE
RECIBIO UNA COLABORACION DE $ 2.600

700 PERSONAS CELEBRARON LA VIDA EN GUALEGUAY, ENTRE RIOS JUNTO A FABRICIO CANTONI EN
UNA NOCHE SOLIDARIA E INOLVIDABLE PARA LA ASOCIACION ELA ARGENTINA. SE RECAUDARON $
75.000.-

RELACIONES CON OTRA ORGANIZACIONES

PRESENTES EN LA UNIVERSIDAD DE BELGRANO PARTICIPANDO DE LA JORNADA "POTENCIANDO LA
INTEGRACION EN LA INVESTIGACION CLINICA" INVITADOS POR CAOIC.

HONRADOS CON EL PREMIO "EXCELENCIA EN SERVICIO A LA COMUNIDAD 2015" DE ADEEPRA
(ASOCIACION DE ENTIDADES EDUCATIVAS PRIVADAS DE LA REPUBLICA ARGENTINA)

PARTICIPAMOS DEL 3° ENCUENTRO DE FORTALECIMIENTO PARA ORGANIZACIONES Y GRUPOS DE PA-
CIENTES DE EPOF ORGANIZADO POR LA FUNDACION ENHUE Y FADEPOF EN LA UNIVERSIDAD I- SALUD
ASISTIMOS A LA JORNADA ORGANIZADA POR LA UTN - UNIVERSIDAD TECNOLOGICA NACIONAL: "DE-
RRIBANDO BARRERAS, LA TECNOLOGIA A FAVOR DE LA INCLUSION"

FUIMOS CONVOCADOS A LA ASAMELEA PLENARIA ABIERTA DE ORGANIZACIONES DE LA SOCIEDAD
CIVIL MIEMBROS DE LA COPIDIS- COMISION PARA LA PLENA PARTICIPACION E INCLUSION DE PERSO-
NAS CON DISCAPACIDAD DEL GOBIERNO DE LA CIUDAD DE BUENOS AIRES- EN DONDE SE LLEVARON A
CABO LAS ELECCIONES DE REPRESENTANTES QUE CONFORMARAN EL CONSEJO CONSULTIVO HONO-
RARIO POR EL PERIODO 2015-2017

RECIBIMOS LA VISITA DE GRACIELA ARILLA, JEFA DE PRODUCTOS DE NEUROLOGIA DE LABORATO-
RIOS BAGO POR SU NUEVO PRODUCTO AMITAX- RILUZOL

EN COMUN-UNIDAD

ABRAZO SOLIDARIO 2015 POR UN MUNDO LIBRE DE ELA. MUCHAS GRACIAS A TODOS LOS QUE ACOM-
PANARON ESTA ACCION BENEFICA PARA LA INVESTIGACION DE LA ELA EN NUESTRO PAIlS

0JOS QUE HABLAN: INICIAMOS EL PROYECTO DE INCLUSION LABORAL PARA PERSONAS CON ELA.
BIENVENIDA AL MISMO MARCELA!

5 PERSONAS CON ELA MEDIANTE EL DISPOSITIVO DE COMUNICACION ALTERNATIVA TRABAJARAN EN
LOS PROXIMOS MESES EN UNA CAMPANA DE DIFUSION DE LA ENFERMEDAD A LA SOCIEDAD CIVILA-
SISTIMOS A JORGE: SIN COBERTURA MEDICA Y EN ESTADO DE VULNERABILIDAD SOCIAL

BALDAZO ELA DE MAR ARGENTINO: SELECCIONADO COMO ACCION EJEMPLAR EN EL AREA DE ES-
TRATEGIAS Y CAMPARAS DE RECAUDACION DE FONDOS

AYUDAR ES UNA FIESTA: MONICA CELEBRO SUS 55 ANOS DE VIDA. TIENE ELA Y JUNTO A SUS AMIGOS
ORGANIZO UN EVENTO A BENEFICIO DE LA ASOCIACION ELA ARGENTINA QUE RECAUDO % 18.000.-
PARA EL DESARROLLO DE PROYECTOS EN EL 2016. GRACIASSS TOTALES MONI!

DIFUNDIR, CONCIENTIZAR Y SENSIBILIZAR

ESTA TARDE GRABAMOS ELATV7, GRACIAS A TODOS LOS QUE PARTICIPARON DE LA PRODUCCION Y
EL INVALORABLE APCYQO EN LA CONDUCCION DE LA PERIODISTA AGUSTINA KAMPFER. SERA EMITIDO
EN EL MES DE DICIEMBRE

13* FORO DE PROFESIONALES ALIADOS E’ AYUDAR ES UNA FIESTA

PROGRAMA Investigacidn v Capacitacion

LA <

MONI FESTEJA SU CUMPLE 55 COM ELA

AYUDANDO PARA UM MUNMDO LIBRE DE ELA
SABADO 14 DE NOVIEMBRE

\ep)/ Asociacion ELA Argentin

INVESTIGAR PARA HALLAR LA CURA

INFORME SOBRE LA ACTUALIDAD EN INVESTIGACION CIENTIFICA DE LA ELA EN LOS ESTADOS
UNIDOS. INGRESA AL MATERIAL ESPECIALMENTE TRADUCIDO PARA VOS

FINANCIAMOS LA INVESTIGACION DE OTRAS 14 MUESTRAS DE PERSONAS CON ELA: HASTA EL MO-
MENTO HEMOS COLABORADO CON LA EXTRACCION DE 116 MUESTRAS EN PERSONAS CON ELA DE
ARGENTINA

MUCHAS GRACIAS AGUSTINA!

PROGRAMA Investigacion y Capacitacion

wna ) PROGRAMA DE COMUMICACION ¥ DIFUSION

=€lATY

@ Asociacion ELA Argentina @Mmm ELA Argentina

INVITACION PARA OBSERVAR UNA
CLINICA ESPECIALIZADA EN ELA
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TODOS LOS DIAS JUNTO A VOS

PARA FAMILIARES Y ENTORNOS DE PERSONAS CON ELA: ULTIMO ENCUENTRO 2015 DEL ESPACIO PARA
FAMILIARES CON LA LIC. PAULA DABBAH

ASESORIAMENTO Y ORIENTACION: CONTINUAMOS NUESTRA TAREA DIARIA DE ESTAR JUNTO A VOS
AYUDANDOTE A AFRONTAR LOS DIFERENTES ESTADIOS Y CONTEXTOS EN EL PROCESO DE LA ENFER-
MEDAD, SOMOS ESENCIA Y PRESENCIA

JUNTO A LOS MAS VULNERABLES: APOYAMOS EL TRATAMIENTO DE MARIA DE LOS ANGELES Y JORGE
QUIENES VIVEN CON ELA EN LAS LOCALIDADES DE ETRURIA ¥ BELL VILLE DEL INTERIOR DE LA PRO-
VINCIA DE CORDOBA

DISPOSITIVOS DE COMUNICACION VISUAL: FACILITAMOS A MARIA LUCIA Y OSCAR EN BUENOS AIRES
AS[ COMO A ALEJANDRO EN CORDOBA ESTA HERRAMIENTA EUNDAMENTAL PARA COMUNICARSE CON
LOS DEMAS Y SUS SERES QUERIDOS.

PROTEGEMOS TUS DERECHOS: EL ULTIMO DIA HABIL DEL ANO JUNTO A LA DRA. AIMAR PROTEGIENDO
LOS DERECHOS DE PERSOMNAS CON ELA. INTERPUSIMOS ACCIONES DE AMPARO ANTE LA JUSTICIA

UNIDOS Y ORGULLOSAMENTE ARGENTINQS.

UNA RED NACIONAL DE AYUDA. RECIBIMOS A FABRICIO CANTONI, NUESTRO REFERENTE EN GUALE-
GUAY, ENTRE RIOS. TAMBIEN A RAQUEL CUYA MAMA SE ENCUENTRA AFECTADA POR LA ELA EN FOR-
MOSA

LA PLATA: MONICA ¥ HELDA, REFERENTES DE LA FILIAL, RECIBEN A ALDO REYES QUIEN SOLICITO ASE-
SORAMIENTO E INFORMACION. SU HERMANO MIGUEL PADECE ELA

SANTA FE: FELICITAMOS A LOS VOLUNTARIOS DE LA FILIAL SANTA FE QUE ATENDIERON EL STAND DE
INFORMACION SOBRE LA ELA EN LA PEATONAL DE LA CAPITAL DE LA PROVINCIA EN EL MARCO DE LA
6° FERIA DE ORGANIZACIONES SOCIALES

BAHIA BLANCA: VOLUNTARIOS DE NUESTRA FILIAL EN BAHIA BLANCA PARTICIPARON ANOCHE DE
ENERGIA 8K, MARATON SOLIDARIA QUE EN ESTA OCASION COLABORO CON LA ASQCIACION ELA AR-
GENTINA.

ENTRE RIOS: FELICITACIONES A LA FILIAL ENTRE RIOS POR ORGANIZAR SU PRIMERA CENA ELA GUA-
LEGUAY. EN ESPECIAL A EABRICIO CANTONI POR RECAUDAR ENTRE SUS AMISTADES ¥ ALLEGADOS $
75.500.- PARA AYUDAR A QUIENES COMO EL PADECEN ELA.

TUCUMAN: INFORME SOBRE ASOCIACION ELA Y EL LIBRO "SIMILITUDES Y ANTINOMIAS" DE HERNAN
CASTRO EN LA TELEVISION LOCAL. AGRADECEMOS A NUESTRA FLAMANTE COLABORADORA ELISA
CORDOBA.

RELACIONES INSTITUCIONALES E INTERNACIONALES

VISITA A CLINICA MODELO DE ELA EN USA: PABLO AQUINQ, SECRETARIO DE LA ASOCIACION ELA AR-
GENTINA VISITA AL EQUIPO MEDICO DE LA CLINICA ELA DE LA UNIVERSIDAD DEL SUR DE FLORIDA EN
TAMPA, ESTADOS UNIDOS. FUE ACOMPANADO POR RACHEL PETTERSON, DIRECTORA DE LA ALIANZA
INTERNACIONAL DE ASQCIACIONES DE ELA Y NICOLE YARAB DE LA ALS ASSOCIATION

ASAMBLEA DE FADEPOF: LA ASOCIACION ELA ARGENTINA PROPONE CAMBIOS Y UN PROYECTO DE
RENOVACION PARA LA ENTIDAD DURANTE EL PROXIMO ANO. ES LA FEDERACION ARGENTINA DE EN-
FERMEDADES POCO FRECUENTES.

23° ENCUENTRO ANUAL
DE LA ALIANZA INTERNACIONAL
DE ASOCIACIONES DE ELA

SOMOS COMUNIDAD

NUESTRO FERVIENTE Y ESPERANZADOR DESEQ DE UN MUNDO LIERE DE ELA
BRIN-DAR POR LA VIDA: EMOTIVA REUNION POR EL CIERRE DEL ANO 2015 JUNTO A VOLUNTARIOS,
COMISION DIRECTIVA Y ALLEGADOS A LA INSTITUCION

PROF. LUCIE BRUILJN: ENTREVISTA EXCLUSIVA A UNO DE LOS MAXIMOS REFERENTES EN INVESTIGA-
CION SOBRE LA ELA EN EL MUNDO.

Proyecto de inclusidn laboral para personas con ELA ENCUENTRO DE FAMILIARES ¥ ENTORNOS
0JOS QUE HABLAN

R

DE PERSONAS CON ELA.
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ENTREVISTA EXCLUSIVA A LA
DRA. LUCIE BRUIJN

MU PRONTO

JEFE DEL DEPARTAMENTO DE MVESTIGACION CIENTIFICA
ALS ASSOCIATION DE LOS ESTADOS UNIDOS
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