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CONSULTAS MEDICAS ESPECIALIZADAS CON EL DR. ROBERTO SICA

A PARTIR DEL ANO 2016 LAS CONSULTAS MEDICAS ESPECIALIZADAS DERIVADAS POR LA ASOCIACION
SERAN ATENDIDAS POR EL DR. ROBERTO SICA, AFAMADO NEUROLOGO ESPECIALISTA EN ELA, PROFE-
SOR TITULAR CONSULTO DE NEUROLOGIA, PROFESOR EMERITO DE LA UNIVERSIDAD DE BUENOS
AIRES. FUE JEFE DE LA DIVISION NEUROLOGIA DEL HOSPITAL RAMOS MEJIA ¥ MIEMBRO DEL COMITE
EJECUTIVO DE LA FEDERACION MUNDIAL DE NEUROLOGIA. DISTINGUIDO CON EL PREMIO AL MEDICO
ARGENTINO 2003.

ASISTENCIA Y CONTENCION A FAMILIARES

LA LIC. PAULA DABBAH ASISTE PSICOLOGICAMENTE A ENTORNOS DE PERSONAS CON ELA. CONSUL-
TAS PRIVADAS COMO LAS QUE REALIZARON MARIANO, FRANCISCO Y GUSTAVO POR UN INTIMO AMIGO
QUE PADECE ELA

ENCUENTROS DE GRUPOS PARA FAMILIARES Y ENTORNOS DE PERSONAS CON ELA. ESENCIA Y PRE-
SENCIA JUNTO A VOS

ASESORAMOS, ORIENTAMOS ¥ TE ESCUCHAMOS

RECIBIMOS A MARIANO, RECIENTEMENTE DIAGNOSTICADO CON ELA. LO ACOMPAND SU ESPOSA SA-
BRINA. TENEMOS ESPERANZAS. HAY MUCHO POR HACER

CARMEN ¥ CECILA ASISTIERON A LA ASOCIACION PARA ABORDAR EL TRATAMIENTO DE ABEL

ALDO ¥ SANDRA VIAJARON 450 KM. DESDE RUFING, SANTA FE, EN BUSQUEDA DE ASESORAMIENTO Y
ORIENTACION PARA EL TRATAMIENTO DE ROSA

JUNTO A MARIA LUCIA, RECIEN DIAGNOSTICADA DE ELA JUNTO A SU SOBRINA LILIANA.

NOS VISITO GABY A QUIEN LE CONFIRMARON PADECE ELA. ELLA ES ALEMANA Y ESTA RADICADA EN
NUESTRO PAIS HACE DOS DECADAS EN DONDE DIRIGE IMPORTANTES PROYECTOS MULTINACIONALES
DE INVESTIGACION CIENTIFICA.

UN DIA, MIL ANOS

CONVERTIR EL TIEMPO EN ETERNO

HACEMOS TRASLADOS DE PERSOMNAS COMN ELA A LA COSTA ATLANTICA.
LOS LLEVAMOS Y LOS TF:AEHIIIE'
CAPACIDAD PARA S PERSCOMHA

info@asociacionala.org.ar | www.asociacionela org.ar

LA COMUNICACION NOS HACE PROFUNDAMENTE HUMANQOS

VERONICA YA PUEDE COMUNICARSE. "HOLA ASQCIACION, FELIZ ANO. LES ENVIO UNA FOTO DE LA
PUESTA EN MARCHA DEL LECTOR. CON RESPECTO A LA OBRA SOCIAL YA NOS HIZO EL REINTEGRO.
ESTA VEZ FUE MAS FACIL QUE EN EL INTENTO ANTERIOR, GRACIAS POR TODO!! Y SEGUIMOS EN CON-
TACTO." JUAN MANUEL.

CLAUDIA Y NACHO RECUPERAN LA PALABRA ESCRITA. OBTUVIERON SU DISPOSITIVO DE COMUNICA-
CION VISUAL ALTERNATIVO. PROTEGEMOS SUS DERECHOS A VIVIR MEJOR.

MARIA YA TIENE SU DISPOSITIVO DE COMUNICACION ALTERNATIVO, DESDE CHIVILCOY, PROVINCIA DE
BUENOS AIRES, COMPARTIMOS LAS SONRISAS DE SUS HIJAS AGUSTINA, DENISE Y MONMNTSE QUE LO-
GRARON HACERLO REALIDAD CON LA COBERTURA DEL 100% DE SU SISTEMA DE SALUD

ASESORAMOS, ORIENTAMOS Y TE ESCUCHAMOS

VISITAMOS A PATRICIA. UNA ENRIQUECEDORA CHARLA JUNTO A SU ESPOSQO EMILIO, SU HIJA VICKY Y
SUS AMIGAS MARIA, MARIA INES Y ROSARIO

VIISTAMOS A ROSA: NOS RECIBIO ANDREA, SU HIJA JUNTO A SU ESPOSO. UNA VISITA EN DONDE DES-
CUBRIMOS EL AMOR INCONDICIONAL DE SU FAMILIA, EL CUIDADOSO CUIDADO DE SU BIENESTAR Y
SENTIMIENTOS PROFUNDOS QUE REGRESAN CUANDO EN EL DERROTERO DE LA VIDA UN SIEMBRA
ESA MISMA COSECHA.

POR LA DIGNIDAD DE LAS PERSONAS CON ELA

ROSY SE SUMA AL PROYECTO DE INCLUSION "OJOS QUE HABLAN". SESIONES SEMANALES CON LETI-
CIA, EL APOYO DE SU ESPOSO RUBEN Y SUS HIJOS MARTIN Y MICAELA

CERCA DE QUIENES SE ENCUENTRAN EN VULNERARBILIDAD SOCIAL

APOYAMOS EL TRATAMIENTO DE MARIA DE LOS ANGELES. TIENE 47 ANOS Y RESIDE EN ETRURIA, COR-
DOBA: "QUIERQO DEJAR MI AGRADECIMIENTO A LA ASOCIACION ELA POR HABERLE BRINDADO EL ME-
DICAMENTO RILUZOL A MI MAMA! ESTAMOS MUY AGRADECIDOS, YA QUE ES MUY BUROCRATICO
PODER CONSEGUIRLO, 5| BIEM EL ESTADO NOS HA ESTADO PROPORCIONANDO, ES UN TRAMITE MUY
LENTO, ¥ TARDA MESES EN LLEGAR. GRACIAS A TODOS LOS QUE TRABAJAN E INVESTIGAN DIiA A DiA
ESTA ENFERMEDAD. SALUDOS CORDIALES! FAMILIA VILCHES ™

APOYAMOS EL TRATAMIENTO DE MODESTA ISABEL. RESIDE EN GUTIERREZ, MAIPU, PROVINCIA DE
MENDOZA. FUE DIAGNOSTICADA HACE UNOS MESES CON 49 ANOS. LA ACOMPANAN SU ESPOSO Y 5
HIJOS

APOYAMOS EL TRATAMIENTO DE MARCELO EN EL INTERIOR DE LA PROVINCIA DE ENTRE RIOS.
CONSTRUIMOS PUENTES SOLIDARIOS- MARIA INES Y MONICA LO HICIERON POSIBLE POR ROBERTO:
ME EMOCIONA PROFUNDAMENTE CUANDO GENTE QUE NI CONOZCO HAYA HECHO TANTO! " INES

63 PEREDHAE CON ELA EN ARGENTINA.

NTROLAM L& C UTADDRA DE MAMNERA PRECISA SOLO OOMN LOS

ENCUENTRO DE FAMILIARES Y ENTORNOS
DE PERSONAS CON ELA.

. COORDIMA: LIC, PAULA DABBAH
ES UN DERECHO. 5IN COSTO ALGUNO,

LA COMUNICACION NOS HACE PROFUNDAMENTE HUMANDOS

Wl L EILE

. ]
@ info@asociacionela, org.ar | www.2sociacionela org.ar

GMED4 es un hexapéptido derivado del factor motoneuronotréfico. Estd siendo investigado como un posible tratamiento para la esclerosis lateral
amiotrofica (ELA). De acuerdo a lo que reporta la empresa qgue la produce, 2 ensayos han dado resultados hasta ahora: 1) un ensayo de Fase 24
randomizado, doble clego, con un total de 12 pacientes (8 con GMED4 v 4 con el placebo) en un pericdo de tratamiento de dos semanas seguido
de un periodo de observacidn de diez semanas v 2) un primer ensayo a modo de uso compasivo en un paciente en etapa avanzada (tetrapléjico v
en ventilacion invasiva). La empresa farmacéutica también aduce efectos beneficiosos en una serie de reportes aislados,

El ensayo de Fase 2A mostré que el farmaco es seguro y bien tolerado, pero también reporta eficacia y modulacién de biomarcadores (SOD, Tau,
cistatina C, C3 del complemento, pNFH y TDP43) que ha llevado a la compafila (Generven) a instar a la FDA a conceder una "aprobacion acelera-
da” a este medicamento. Esto significa que todos los pacientes con ELA tendrian acceso legal a GME04 vy que |as aseguradoras médicas deberian
cubrir su costo,

Aunque estos resultados son interesantes v alientan la realizacidn de un ensayo de Fase 2B/3, hay que tener
en cuenta algunas consideraciones. En primer lugar, como la ELA es una enfermedad muy heterogénea el
bajo nimers de pacientes en el ensavo (n=12) podria mostrar resultados no concluyentes. En segundo lugar,
el muy corto periodo de tiempo evaluado no permitiria evaluar efectos a mas largo plazo (usualmente en los
ensayos clinicos al menos por un afio). Ademds, los datos de eficacia que reportan son estadisticamente
significativos s6lo en comparacién con grupos placebo histdricos (y posiblemente no en comparacidn con el
propio grupo placebo del ensayo). Luego, los biomarcadores utilizados como medidas de punto final
{outcome) pueden no ser parte de la via fisiopatoldgica que resulta en ese punto final. El hecho de que un
solo férmaco pueda tener tantos biomarcadores pertinentes v validos, también es [lamativo. Por ditimeo, los
reportes de beneficio en casos aislados, gue no estén en un contexto de investigacién

clinica, tienen poca validez por diversos motivos (efecto placebo, tendencia a reportar efectos beneficiosos sobre los perjudiciales, falta de
seguimiento y evaluaciones periddicas por un médico, etc)

En Estados Unidos la FDA no ha aprobado la droga GMED4 para la ELA, ni siquiera para su "uso compasivo”™, ¥ reclama a Genervon gue haga
plblico sus datos de eficacia v reporte de efectos adversos. En este contexto, resulta cuanto menos complejo que dadas estas caracteristicas
descriptas de la droga, la empresa farmacéutica la comercialice para uso compasive por un precio gue ademas s muy poco accesible,

Dra Gisella Garglulo-Monachelll - MN 101.948 / Asesora Médica Institucional / Neurdloga- Investigadora del Conicet- Doctorada en ELA

Como muchos de ustedes saben, hay un creciente debate sobre la droga
GME04 (GME), un compuesto fabricado por la empresa farmacéutica esta-
dounidense Genervon. Muchas de nuestras asociaciones miembros respon-
dieron hace unos meses atras mediante una declaracidn sobre el tema para
informar a las personas que viven con ELA v sus seres gueridos.

Como un organismo internacional, hemos recogido las declaraciones de
nuestras asociaciones miembros para ayudar a otros a responder a las pre-
guntas de sus comunidades locales afectadas por la ELA

Compartimes la informacidn oportunamente brindada por los miembros.
Respetamos v valoramos la diversidad de consideraciones sobre el GM&04,
Como Alianza, sentimos que es nuestro papel y nuestra responsabilidad
representar a nuestros miembros como fuentes confiables de informacidn

« & partir de una enfermedad degenerativa, Esclerosis Lateral Amictrdfica,
que posee el escritor Ricardo Piglia, se suscitd un debate porque su prepaga
le cubrird un medicamento albernativo que esta hoy en experimentacion en

los Estados Unidos. "La ELA no tiene cura y tiene un prondstico compleje. anE 'ﬁ:;;f.i'?
Algunas personas acuden a las leyes de la esperanza pero hay un tema legal, no tiene aval
en Argentina hay un vacio muy grande en ese sentido”, remarcd el presiden- de |a comunidad cientifica

te de la Asociacidn Argentina de ELA, Dario Ryba. mundial’

“En materia cientifica, también hay un dilema de bioética: Piglia necesita un
tratamiento gue no tiene ningdn aval de la comunidad cientifica internacio-
nal®, remarcd.... Escuchar nota completa de radio continental (clike Agul)

Clueremos recordar que el instituto del amparo reconocido por nuestra Constitucidn
Macional debe ser utilizado en casos excepcionales . Los abogados tenemos la responsabi-
lidad de utilizar este preciado instrumento a favor de quienes se les niega el derecho a la
Salud a sabiendas que el requerimiento debe ser avalado por los pardmetros de control
que la medicina tiene dispuesta para medicamentos experimentales v otros tratamientos .

La posibilidad de no obtener luego de transcurrida la etapa probatoria una sentencia favo-
rable debe ser informado a nuestro Cliente . 5i bien en algunos casos existe vy se constata
el Incumpliendo por parte de las empresas de medicina prepaga v obras sociales; cierto es
que los remedios procesales idédnecs permiten el inmediato acatamiento de las drdenes
judiciales sin que sea necesana la mediatizacion de cuestiones tan sensibles como la salud

de una persona.
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ENCUENTROS PARA FAMILIARES

CON LA LIC. DABBAH. ESTAMOS JUNTOS

INCLUSION SOCIAL PARA PERSONAS CON ELA

ROSANA SIGUE TRABAJANDO JUNTO A LETICIA EN NUESTRO PROYECTO DE INCLUSION., YA EMPEZO EL
DISENO DE LOS AFICHES CON EL DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISUAL

Xb ASISTENCIA A LOS MAS VULNERABLES

ENVIAMOS UNA SILLA DE RUEDAS NUEVA PARA EMILIO QUIEN VIVE CON ELA EN CURUZU CUATIA, CORRIENTES
MARIA DE LOS ANGELES VIVE EN ETRURIA, CORDOBA. HASTA ALLI LE HAREMOS LLEGAR UNA NUEVA SILLA DE
RUEDAS. PODRA ESTAR MAS CERCA DE SUS NIETOS. FELICES DE AYUDARLA A MEJORAR SU CONFORT DE VIDA
CON ELA.

UN ESFUERZO POR SILVIA EN JUJUY: LA ELA LLEGO HACE 6 ANOS. NOS SOLICITO UN DISPOSITIVO DE COMUNI-
CACION VISUAL. JUNTO A ROLANDO Y FAMILIARES LOGRAMOS ENVIARLE ESA HERRAMIENTA FUNDAMENTAL
PARA MEJORAR SU CONFORT DE VIDA

COMUNICARNOS NOS HACE PROFUNDAMENTE HUMANOS

ENTREGAMOS HASTA LA FECHA 66 DISPOSITIVOS DE ALTA TECNOLOGIA EUROPEA A PERSONAS CON ELA EN
NUESTRO PAIS. CARLA, GUSTAVO ¥ HUGO RECIBIERON SUS DISPOSITIVOS DE COMUNICACION VISUAL.

LO LOGRAMOS! SANTIAGO OBTUVO SU DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISUAL ALTERNATIVO GRACIAS AL
TESON DE SU HERMANA LAURA Y NUESTROS ABOGADOS

' q ASESORIAMIENTO Y ORIENTACION TODOS LOS DIAS

DELMA Y CARLOS. SU MAMA ELI DE 47 ANOS FUE RECIENTEMENTE DIAGNOSTICADA,

DANIEL DE 64 ANOS CONVIVE CON LA ELA HACE MAS DE 3 ANOS. NOS VISITO JUNTO A SU HIJO GUSTAVO.
RECIBIMOS A SOLEDAD Y ANA, HERMANA Y PRIMA DE MARCELA DIAGNOSTICADA DE ELA CON 47 ANOS.
TAMBIEN ASISTIMOS A GRACIELA QUIEN TIENE A SU SUEGRA OLGA DE 78 ANOS CON ELA

NOS VISITO JANET DIAGNOSTICADA DE ELA HACE CASI UN ANO. JUNTO A SU AMIGO ADRIAN QUIEN LA AYUDA
EN EL PROCESO DE LA ENFERMEDAD

PABLO TIENE 34 ANOS. RECIENTEMENTE DIAGNOSTICADO DE ELA VISITO LA ASOCIACION ACOMPANADO DE SU
MUJER NATALIA Y SU PAPA DANIEL. VIAJARON 300 KM. DESDE SAN NICOLAS PARA ABREVAR ESPERANZAS Y
UNA ACTITUD POSITIVA.

NOS VISITO NORA. TIENE 58 ANOS Y FUE DIAGNOSTICADA HACE UNOS MESES. LA ACOMPARNOG SU AMIGA SILVA-
NA. VAMOS A PROTEGER TODOS SUS DERECHOS

RELACIONES INSTITUCIONALES

COMPARTIMOS UN DIA DE ENRIQUECIMIENTO MUTUO CON EJECUTIVOS DEL SECTOR SOCIAL AGRUPADOS EN
LA ORGANIZACION MULTINACIONAL VISTAGE

PARTICIPAMOS DE UNA REUNION INFORMATIVA PARA LA CONVOCATORIA DE PROYECTOS SOCIALES 2016 DE LA
COPIDIS EN EL GOBIERNO DE LA CIUDAD DE BUENOS AIRES

AGUAS DANONE ARGENTINA COLABORARA CON LOS PROYECTOS 2016 DE LA ASOCIACION ELA ARGENTINA.
NOS RECIBIO EN LA EMPRESA DANIELA LANATA, BRAND MANAGER SER

JUNTO A LA FEDERACION ARGENTINA DE ENFERMEDADES POCO FRECUENTES- FADEPOF EN EL DIA MUNDIAL
DE LAS EPOF.

%-} CAPACITACION PARA CUIDADORES Y ENFERMEROS DOMICILIARIOS

MARCELO ES CUIDADOR DE MARCELA. ANDREA ES LA ENFERMERA DE HERMNAN. ESTA TARDE EN LA ASOCIA-
CION PREOCUPADOS POR SUPERARSE Y MEJORAR SU ATENCION PROFESIONAL

UNIDAD MOVIL DE TRASLADO

TRASLADAMOS A MARTA A UN NUEVO CONTROL PARA SU ENSAYO CLINICO DE INVESTIGACION,
LA ACOMPANA SU HIJA JULIETA

VOLUNTARIOS EN ACCION

PRIMERA REUNION DEL ANO DE COMISION DIRECTIVA. HAY EQUIPO PARA EL 2016!1!

__'-"i T
i SANJUAN

@ Asociacién ELA Argentina

ACADEMIA DE CUIDADORES 8® UN DIA, MIL ANOS
= LN programa de apoyo multidisciplinario. -1y CONVERTIR EL TIEMPO EN ETERNO

Capacitackn para cusdadores domeciliarios y enfermercs.
Presentacidn de Mristen Munyan de la Fillsl Michégan de bs ALS Associstion de Extados Unidos
13* Farg de Profesionalos Alisdos contra la ELA, Orlanda,

Evtedai Unided, W0 do diciembee de 2005

HACEMOS TRASLADOS DE PERSOMAS CON ELA A LA COSTA ATLANTICA.
1,12 ¥ 13 DE MARZD - LOS LLEVAMDS Y LOS TRAEMOS!

MIERCOLES 16 DE MARZO - 18.30 HORAS CAPACIDAD PARA 9 PERSONAS

ASOCIACION ELA ARGENTINA - AV, BELGRANO 687 8° 33 g "
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UNIDOS Y ORGULLOSAMENTE ARGENTINOS

SAN JUAN: NOS RECIBIO EN SU DESPACHO EL INTENDENTE DE LA CIUDAD DE SAN JUAN, FRANCO ARANDA. SU
HERMANA SOLANGE TIEME ELA HACE 14 ANOS. SE VIENEN ACCIONES SOLIDARIAS CON EL FIN DE PROMOVER
LA INVESTIGACION CIENTIFICA PARA UNA PRONTA CURA A LA ELA

EL MINISTRO DE DESARROLLO HUMANO Y PROMOCION SOCIAL DE LA PROVINCIA DE SAN JUAN, WALBERTO
ALLENDE, COMPROMETIO SU APOYO PARA GENERAR ACCIONES CONJUNTAS CON EL MUNICIPIO DE LA CAPITAL
SANJUANINA

VISITA A PERSONAS CON ELA EN SAN JUAN: ROSANA TIENE 47 ANOS Y FUE DIAGNOSTICADA EN EL 2014. CESAR
TIENE 69 ANOS Y HACE 4 MESES RECIBIO LA NOTICIA. UNA EXTENSA CHARLA CON LA FAMILIA Y NUESTRA RE-
FEREMTE LOCAL, NAVI VIDAL.

MENDOZA: NOS RECIBIO EL DR. ISRAEL VEGA, SECRETARIO DE CIENCIA Y TECNICA DE LA FACULTAD DE CIEN-
CIAS MEDICAS DE LA UNIVERSIDAD NACIONAL DE CUYO. PRESENTAMOS UN PROYECTO PARA CAPACITAR
INVESTIGADORES, CIENTIFICOS ¥ PROFESIOMALES SOBRE LA ELA.

VISITAMOS A NUESTRC ENTRANABLE AMIGO RUBEN EN LA CIUDAD DE MENDOZA. CON ENTEREZA Y GRAN ES-
PIRITU AMANECE CON SOL CADA DIA

MAR DEL PLATA: JUNTO CON LOS REFERENTES LOCALES PLANIFICANDO UNA ACTIVIDAD QUE REALIZAREMOS
A FINES DEL MES DE ABRIL

X‘{} MEJORAMOS EL CONFORT DE VIDA DE LAS PERSONAS CON ELA

ASISTIMOS EL TRATAMIENTO DE PEDRO CON 71 ANOS EN LA CIUDAD DE PARANA, ENTRE RIOS.

ASISTIMOS EL TRATAMIENTO DE ANTONIO (54 ANOS) DE EL ZAPALLAR, LAS HERAS, PROVINCIA DE MENDOZA.
"HOLA MUCHISIMAS GRACIAS X LA AYUDA ES UNA BENDICIONI!" (PAOLA, HIJA)

ENRIGUE, LLEVA DOS ANOS CON ELA ¥ JUNTO A SU FAMILIA LOGRAMOS QUE MEDIANTE SU SISTEMA DE SALUD
OBTENGA SU HERRAMIENTA ALTERNATIVA PARA MEJORAR SU CALIDAD DE COMUNICACION

OFELIA Y SANTIAGO PRACTICAN CON SU NUEVO DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISUAL ALTERNATIVO AL
CUAL ACCEDIERON SIN COSTO MEDIANTE LA GESTION DE NUESTROS ASESORES LEGALES. LO LOGRAMOS!

DE MADRUGADA. TRASLADAMOS A LIDIA, 45 ANOS, DESDE R. CALZADA HASTA EL HOSPITAL FERNANDEZ DE LA
CIUDAD DE BUENOS AIRES PARA SU TRATAMIENTO POR LA ELA. AYUDAMOS A LOS MAS VULNERABLES. MISION
CUMPLIDA.

AS[ DEFINIMOS LA FELICIDAD: "MUCHAS GRACIAS! MI HERMANO PASO HOY A RETIRARLO. MI PAPA YA LO
ESTUVO USANDO..NO PARA DE PEDIRNOS COSAS JAJAJJAJA MANDO UNA FOTITO, BESOS. NADIA

HECTOR TIENE 50 ANOS. VIVE CON ELA EN LA CIUDAD DE RIO GRANDE, TIERRA DEL FUEGQ. EN LA ZONA MAS
AUSTRAL DEL MUNDO. SU FAMILIA HIZO POSIBLE PUEDA COMUNICARSE CON EL DISPOSITIVO DE COMUNICA-
CION VISUAL ENVIADO POR LA ASOCIACION ELA ARGENTINA. CONTENTO LO PRUEBA ¥ SE CONTACTA CON
TODOS SUS SERES QUERIDOS.

MARU TIENE A SU ABUELO VICTOR CON ELA EN LA CIUDAD DE CONCORDIA, ENTRE RIOS. LA OBRA SOCIAL LE
HA SUSPENDIDO INTEPESTIVAMENTE LA MEDICACION. DE MIENTRAS LOS AYUDAMOS A OBTENERLA.

ENVIAMOS A LIDIA DE 45 ANOS, INSUMOS PARA MEJORAR SU CONFORT DE VIDA EN EL PARTIDO BOMAERENSE
DE LA MATANZA.

NOS VISITO CARLOS. TIENE 65 ANOS; DIAGNOSTICADO HACE 7 MESES. ESTUVO CON SU ESPOSA ELBA ¥ SU HILO
CARLOS. INTENTAREMOS AYUDARLOS A MEJORAR SU CONFORT DE VIDA EN SU CASA DE SAN FERNANDO, PRO-
VINCIA DE BUENOS AIRES

JUNTO A MARCELO. SU ESPOSA CLARA DE 69 ANOS FUE DIAGNOSTICADA EN EL 2014. JUNTO CON SU HIJA
ANDREA PROFUNDIZAMOS ACERCA DE LAS FALENCIAS EN LOS CUIDADOS DOMICILIARIOS ¥ POSIBLES SOLU-
CIONES

RECIBIMOS A OMAR DE 53 ANOS. ES MEDICO VETERINARIO EN SALVADOR MARIA. DIAGNOSTICADO CON ELA AL
IGUAL COMO SUCEDIO CON SU PADRE Y SU ABUELO. DICE QUE LA CLAVE ESTA EN VIVIR CON FE ¥ ESPERAN-
ZAS EN UNA PRONTA CURA. MARCELA, SU ESPOSA, LO APOYA Y ACOMPARNA,

NATIVIDAD TIENE A SU HERMANO RICARDO DE 58 ANOS INTERNADO CON ELA EN EL HOSPITAL DE CLINICAS.
ACOMPANADA DE RAIMUNDO LOS ORIENTAMOS EN LA PROTECCION DE LOS DERECHOS PARA UN TRATAMIEN-
TO ADECUADO.

NOS VISITO JULIO. TIENE 51 ANOS AFECTADO CON ELA BULBAR. JUNTO A SU ESPOSA ALICIA Y SU AMIGA
JUANA RECOMENDAMOS LA PLANIFICACION ANTICIPADA DE CAMBIOS NECESARIOS PARA EL MEJOR CONFORT
DE VIDA

CORINA TIENE 53 ANOS Y VIVE EN RAFAELA, SANTA FE. FUE DIAGNOSTICADA DE ELA EN MAYO DEL 2015.
PERDIO EL HABLA PERO NO LA CAPACIDAD DE COMUNICARSE YA QUE SE CONVIRTIO EN LA 74° PERSONA CON
ELA A QUIEN LE FACILITAMOS EL DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISUAL.

SUBITE A MUESTRA METROILUSION UN DTA. MIL AROS

CONVERTIR EL TIEMIPD EN ETERMD

FASEDQ POR BUENOS AIRES

Sabado 23 di Absl - .00 8 17.00 Hs
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AVLCAMOE A PROTEGIR A LS FAS VULNIEABLES.
AFUTAMNTE A NVEITHILAR PARA HALLAE LRis CURA.

PROMOVEMOS LA CAPACITACION ¥ LA INVESTIGACION

CONVOCAMOS A LA COMUNIDAD A UNA CONFERENCIA SOBRE ACTUALIDAD MUNDIAL SOBRE TRATAMIENTOS
E INVESTIGACION DE ELA CON LAS DOCTORAS GISELLA GARGIULO MOMNACHELLI Y MARIA ALEJANDRA FIGUE-
REDO QUIENES FUERON INVITADAS Y BECADAS POR LA ASOCIACION ELA ARGENTINA AL ULTIMO SIMPOSIO
MUNDIAL REALIZADO EN ORLANDO, ESTADOS UNIDOS, EL PASADO MES DE DICIEMBRE.

NOS REUNIMOS EM EL IBYME CON LA DRA. MARIA CLAUDIA GONZALEZ DENISELLE ¥ EL PROF. DR. ALEJANDRO
F. DE NICOLA, INVESTIGADOR SUPERIOR DEL CONICET ¥ ACTUAL DIRECTOR DEL LABORATORIO DE BIOQUIMICA
NEUROENDOCRINA. ALLI SE INVESTIGA EL PAPEL DE LA PROGESTERONA EN MODELOS ANIMALES DE ELA CON
EL FIN DE EXTRAPOLAR SUS RESULTADOS A LAS AFECCIONES CLINICAS QUE ESTOS REPRESENTAN.
ACORDAMOS COMPARTIR EL CONOCIMIENTO CIENTIFICO CON MAXIMOS REFERENTES DE LA ELA A NIVEL MUN-
DIAL EN EL MES DE AGOSTO.

@ COMO ORGANIZACION DE LA SOCIEDAD CIVIL

PARTICIPAMOS DEL TALLER "INTRODUCCION, CONCEPTOS ¥ NOCIONES GENERALES SOBRE DISENO UNIVER-
SAL" ORGANIZADO POR COPIDIS ACERCA DE LA ARQUITECTURA QUE DEBEN TENER LOS EDIFICIOS PUBLICOS Y
PRIVADOS PARA LA ADECUACION DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD.

NOS ENCONTRAMOS EN COPIDIS. EL GOBIERNO DE LA CIUDAD DE BUENOS AIRES NOS INVITO A LA PRESENTA-
CION DE LAS GUIAS DE TURISMO ACCESIBLE PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD

EN CASA DE GOBIERNO, PRESIDENCIA DE LA NACION. FUIMOS INVITADOS A COMPARTIR NUESTROS PROYECTOS
CON LA SUBSECRETARIA DE VINCULO CIUDADANO DE LA JEFATURA DE GABIENTE DE MINISTROS PARA ARTICU-
LAR Y POTENCIAR PROXIMAS ACCIONES

ASISTIMOS A LA JORNADA “PRESENTE Y FUTURO DE LA INVESTIGACION EN TRASPLANTE DE ORGANOS, TEJI-
DOS Y CELULAS EN ARGENTINA" EN LA ACADEMIA NACIONAL DE MEDICINA

' ¢ CONTENEMOS A FAMILIARES Y CUIDADORES

ASISTENCIA Y CONTENCION PSICOLOGICA A FAMILIARES DE PERSONAS CON ELA.

EN ESTOS MOMENTOS! REUNION DE FAMILIARES DE PERSONAS CON ELA COORDINADA POR LA LIC. PAULA
DABBAH.

IRENE, FLAVIA Y FEDERICO. ENFERMERA, ACOMPANANTE Y AUXILIAR DE PERSONAS CON ELA COMPARTIERON
SUS INQUIETUDES Y PREOCUPACIONES EN LA ATENCION DE LOS PACIENTES.

CONTENEMOS A FAMILIARES ¥ CUIDADORES

MARCELO TIENE 40 ANOS, PAPA DE DOS HIJOSVIVE CON ELA DESDE EL 2010. FUIMOS HASTA SU CASA EN LA
LOCALIDAD DE VILLA DE MAYO, PROV. DE BUENOS AIRES. ES NUESTRO 4° PARTICIPANTE DEL PROYECTO DE
INCLUSION "0JOS QUE HABLAN" COORDINADO POR LA LIC. LETICIA RODRIGUEZVISITAS A PERSONAS CON ELA:
EN CASA DE PATRICIA PROYECTANDO ACCIONES SOLIDARIAS

MUJERES SOLIDARIAS 2016- BRUNCH DE AMIGAS: MUCHAS GRACIAS A TODAS ESTAS ENORMES MUJERES Y EN
ESPECIAL A MONICA; EJEMPLO DE AMOR A LA VIDA EN SU LUCHA CONTRA LA ELA.
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CERCA DE LOS MAS VULNERABLES QUE VIVEN CON ELA

ASISTIMOS EL TRATAMIENTO DE PASTORA EN LA LOCALIDAD DE RIC COLORADO- RIO NEGRO-, CARLOS EN LA
PROVINCIA DE BUENOS AIRES Y DE ZENON EN LA LOCALIDAD DE BERAZATEGUI.

AYUDAMOS CON NUESTRQ BANCO DE INSUMOS A JUAN EN SANTA ELENA, ENTRE RIOS ¥ BERNARDO INTERNA-
DO EN UN NOSOCOMIO DE LA CIUDAD AUTONOMA DE BUENOS AIRES

APOYAMOS EL TRATAMIENTO DE VICTOR ¥ ROSA QUIENES TIENEN DIFICULTADES PARA OBTENER LA MEDICA-
CION CON SUS SISTEMAS DE SALUD.

CHEN KUAN Y MARIA DE LOS ANGELES RECIBEN LA PROVISION DE MEDICAMENTOS E INSUMOS YA GUE AMBOS
NO SE ENCUENTRAN PROTEGIDOS POR LOS SISTEMAS DE SALUD PUBLICOS

Xh COMUNICANOS NOS HACE PROFUNDAMENTE HUMANOS

MARCELO TRABAJA ESTA TARDE CON SU DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISUAL ALTERNATIVA Y RECIBE EL
APOYO EN SU CASA UBICADA EN LA LOCALIDAD BONAERENSE DE VILLA DE MAYO DE LA LIC. LETICIA RODRI-
GUEZ EN EL MARCO DE NUESTRO PROYECTO DE INCLUSION " OJOS QUE HABLAN Y DICEN"

MARIA DEL CARMEN EN LA CIUDAD DE CORDOBA Y EDUARDO EN LA CIUDAD DE CIPOLLETI, RIO NEGRO
PODRAN MEJORAR SU COMUNICACION. LES HEMOS FACILITADO A TRAVES DE SUS SISTEMAS DE SALUD LOS
DISPOSITIVOS DE COMUNICACION VISUAL.

FACILITAMOS TRASLADOS CON NUESTRA UNIDAD MOVIL

HORACIO TIENE 58 ANOS Y VIVE CON ELA DESDE EL 2008. DESPUES DE DOS ANOS SIN SALIR DE SU CASA EN
LA LOCALIDAD DE TEMPERLEY SE ANIMO A TRASLADARSE A UNA CONSULTA MEDICA PARA SU TRATAMIENTO
CON NUESTRA UNIDAD MOVIL

TRASLADAMOS A LIDIA AL CENTRO MEDICO QUE TRATA SU AFECCION RESPIRATORIA.

' g CON CUERPO Y ALMA JUNTO A QUIENES VIVEN CON ELA

ACOMPANAMOS EN MAR DEL PLATA A KARINA DE 41 ANOS QUIEN VIVE CON ELA HACE 9 ANOS.,

CONOCIMOS A BLANCA, DIAGNOSTICADA RECIENTEMENTE EN COMPARIA DE SU HIJO GUSTAVO.

NOS VISITO OLGA. VIVE CON ELA HACE DOS ANOS. ESPOSA, ABUELA ORGULLOSA DE 3 NIETOS QUE LOS DIS-
FRUTA CADA DIA. A LOS 72 ANOS ¥ CON ELA EDITO SU QUINTO LIBRO COMO PERIODISTA.

RECIBIMOS A CARLOS DE 62 ANOS DIAGNOSTICADO HACE DOS SEMANAS. ACOMPANADO POR SU HERMANO
MIGUEL. LO CONTUVIMOS ¥ LO ASESORAMOS.

ATENDIMOS A ALEJANDRA CUYO HERMAMNO JESUS DE 53 ANOS FUE DIAGNOSTICADO CON ELA DESDE HACE
UM MES.

RECIBIMOS A MARTHA DE 75 ANOS. DIAGNOSTICADA DE ELA HACE UN ANO LUEGO DE TRES TRANSITANDO
ESTUDIOS DE TODO TIPQC. TIENE 2 HIJOS QUE VIVEN EN BARILOCHE. LA CONTENEMOS Y AYUDAMOS. EL 8 DE
MAYO ES SU CUMPLEANGOS Y LOS CELEBRARA CON NOSOTROS ASISTIENDO AL ESPECTACULC FRANCISCUS,
UNA RAZON PARA VIVIR

RAMON TIEME 56 ANOS. FUE DIAGNOSTICADO EN NOVIEMBRE PASADO. HOY EMPEZAMOS A PLANIFICAR
NUEVOS DESAFIOS JUNTO A SUS HIJOS MICAELA, FEDERICO Y VERONICA.,

NADIA, PEDRO Y LUCAS TIENEN A SU PAPA, ENRIQUE DE 62 ANOS, RECIENTEMENTE TRAQUEOTOMIZADO. LOS
ASESORAMOS PARA INICIAR EL CAMINO DE LA INTERNACION DOMICILIARIA.

NOS VISITARON GONZALO Y CECILIA. SU PAPA GUSTAVO TIENE 64 ANOS ¥ LLEVA DOS ANOS CON ELA. CON-
VERSAMOS SOBRE LAS DECISIONES ULTIMAS

CARMEN Y ANTONIO RECIBIERON LA NOTICIA DEL DIAGNOSTICO DE SU MAMA HACE DOS SEMANAS. LOS ASE-
SORAMOS E INFORMARNOS,

MALVINA TIENE A SU SUEGRA LUISA QUIEN VIVE CON ELA HACE DOS ANOS EN BAHIA BLANCA

NOS VISITARON TOMAS ¥ SANTIAGO. SU PAPA MARTIN DE 57 ANOS FUE DIAGNOSTICADO CON ELA HACE 5

"A Ml ME SIRVIERON DE MUCHO, PORQUE ME ENCONTRE CON PERSONAS QUE TRANSITABAN EL MISMO
CAMINO DE ANGUSTIA Y DOLOR, PERO TAMBIEN DE ESPERANZA, QUE ES A LO UNICO A LO QUE NO HAY QUE
RENUNCIAR "MIENTRAS HAY VIDA HAY ESPERANZA"

LA ACTUALIDAD EN INVESTIGACION DE LA ELA FRANCISCUS, EL MUSICAL
mmm EM ISRAEL A BENEFEEIO DE LA ASOCIACKON ELA ARGEMTEA

FERIA GARAGE A BENEFICIO
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FORMAMOS PARTE DE LA SOCIEDAD CIVIL

MOS REUNIMOS CON XAVIER BAERT, CONSEJERO DE LA EMBAJADA DEL REINO DE BELGICA. PRESENTAMOS UN
PROYECTO DE COLABORACION PARA MEJORAR EL CONFORT DE VIDA DE PERSONAS CON ELA EN ARGENTINA
QUE CONTARA COMO SOCIO A LA ASOCIACION ELA DE BELGIC

PARTICIPAMOS DEL CINE DEBATE DE LA PELICULA "TEMPLE GRANDIN" ORGANIZADO POR COPIDIS EN EL
MUSEO DE ARTE MODERNO DE BUENOS AIRES.

NOS RECIBIO LA PRESIDENTE DE COPIDIS, AGUSTINA SENORANS, CON QUIEN COMPARTIMOS PROYECTOS EN
LOS CUALES SE INCLUYAN SOCIALMENTE PERSONAS CON ELA.

ASISTIMOS A LA ASAMBLEA DEL CONSEJO FEDERAL ASAMBLEARIO DE FADEPOF EN DEPENDENCIAS DE LA
LEGISLATURA PORTENA EN DONDE SE RENOVO POR MAYORIA A LA MESA DIRECTIVA NACIONAL 2016-2018

UNIDOS ¥ ORGULLOSAMENTE ARGENTINOS

MAR DEL PLATA LA MUNICIPALIDAD DEL PARTIDO DE GEMERAL PUEYRREDON DECLARO DE INTERES NUESTRA,
ACTIVIDAD "REMONTEMOS LAS ESPERANZAS" GUE REALIZAMOS EN LA PLAYA POPULAR DE MAR DEL PLATA .
NOS UNIMOS EN NUESTRAS ESPERANZAS POR UN MUNDO LIBRE DE ELA

ENCUENTRO EN MAR DEL PLATA DE PERSONAS QUE VIVEN CON ELA, FAMILIARES Y ENTORNOS AFECTADOS.
PROGRAMAMOS PROXIMAS ACCIONES CON LA FILIAL LOCAL.

CORDOBA: VOLUNTARIOS ATIENDEN A LOS AFECTADOS Y PREPARAN PROXIMAS ACTIVIDADES EN LA CIUDAD.
RENZO Y VIRGINIA LIDERAN LA SEDE EN LA DOCTA.NUESTRA FILIAL EN CORDOBA EXPONE A MEDIOS DE
PRENSA LOCALES LAS DIFICULTADES EN LA COBERTURA INTEGRAL DE LOS TRATAMIENTOS

LA PLATA: MONICA QUIEN VIVE CON ELA AYUDA A OTROS FAMILIARES. RECIBIO A VALERIA. SU PAPA ESTA
DIAGNOSTICADO CON ELA Y CONVERSARON SOBRE LA ATENCION DE CUIDADOS DOMICILIARIOS Y OTROS
TEMAS QUE HACEN AL CONFORT DE VIDA

Wy

CHARLA A LA COMUNIDAD - AGRADECEMOS AL PRESTIGIOSO PROFESOR DR. ROBERTO SICA POR SU DEDICA-
CION Y COMPROMISO CON LA ELA. ORGULLOSOS DE COMPARTIR SU SABER Y ASESORAR A LA ASOCIACION
ELA ARGENTINA.

LA ELA ES UNA ENFERMEDAD TRATABLE

SOMOS COMUNIDAD

SALIDA AL OCEANARIO: INOLVIDABLE DIA PARA HIJOS Y NIETOS DE PERSONAS CON ELA. RAMIRO, TOMAS,
LEILA Y MACARENA EN COMPANIA DE SUS TIOS ¥ MAMA PARTICIPARON DE NUESTRA INVITACION AL OCEAMNA.-
RIO MUNDO MARINO

PASEO POR BUENOS AIRES: OLGA Y MONICA. HASTA ESTA TARDE NO SE CONOCIAN. DOS PERSONAS QUE
VIVEN CON ELA DESDE HACE 2 Y 5 ANOS RESPECTIVAMENTE. UNA TARDE COMPARTIDA DE INTERESES, EXPE-
RIENCIAS Y DE INTERCAMBIO PARA ENFRENTAR LA ENFERMEDAD CON LA MEJOR ACTITUD.
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CIENTIFICOS ARGENTINOS QUE INVESTIGAN LA ELA EN ISRAEL

EL PROF. MIGUEL WEIL ES UN DESTACADO CIENTIFICO ARGENTINO, INVESTIGADOR DE LA ELA EN ISRAEL.
LIDERA UN NOVEDOSO PROYECTC DE TERAPIA CELULAR EN EL LABORATORIO DE ENFERMEDADES NEURODE-
GENERATIVAS Y MEDICINA PERSONALIZADA. LO ENTREVISTAMOS EN SU SEDE DE LA FACULTAD DE CIENCIAS DE
LA VIDA EN LA UNIVERSIDAD DE TEL AVIV.

FUIMOS RECIBIDOS EN ISRAEL POR EL DR. ADRIAN ISRAELSON. INVESTIGA LA ELA EN SU LABORATORIO DE
FISIOLOGIA ¥ BIOLOGIA CELULAR DE LA UNIVERSIDAD BEN GURION DEL NEGUEV .EL HALLAZGO DE UNA PRO-
TEINA DENOMINADA MIF PODRIA SER CLAVE PARA CURAR O DETENER LA ELA, CON PASION Y COMPROMISO
NOS DETALLA EL TRABAJO QUE REALIZA CON EL MODELO ANIMAL EN RATONES TRANSGENICOS PORTADORES
DE LA MUTACION GENETICA SOD.

REGISTRO NACIONAL DE ELA (RENELA)

DESAZON POR LOS RESULTADOS DE LA PRUEBA PILOTO: NO PERMITEN REALIZAR UN PERFIL EPIDEMIOLOGICO
DE LA ELA EN EL PAIS DEBIDO A QUE LA MUESTRA NO ES SIGINFICATIVA. LA REALIZACION DE ESTE PROYECTO
PILOTO PERMITIO DETECTAR LAS ENORMES DIFICULTADES QUE IMPLICA LA CONSTRUCCION DE UN REGISTRO,
DADA LA HETEROGENEIDAD DE FACTORES POR LOS QUE SE ENCUENTRA INFLUIDA SU IMPLEMENTACION ¥ LOS
DIVERSOS ACTORES INVOLUCRADOS.

SOMOS UNA RED NACIONAL

MAR DEL PLATA: JORNADA DE VISIBILIZACION PUBLICA, REUNION CON FAMILIARES ¥ ENTORNOS. APOYO A
PERSONAS CON ELA. NOS UNIMOS EMN NUESTRAS ESPERANZAS POR UN MUNDO LIBRE DE ELA.
CONCIENTIZAR E INFORMAR A LA SOCIEDAD SOBRE LA ELA. GRACIAS A CANAL 10 DE MAR DEL PLATA

MENDOZA: , NUEVAMENTE SERGIO RAGANATO EN LO MAS ALTO DEL PODIO DE LA MARATON MIM. ALCANZO EL
PRIMER PUESTO EN LA CATEGORIA 42KM Y OFRECIO SU TROFEO AL PUBLICO VISIBILIZANDO NUESTRA CAUSA!

ROSARIO: MESA REDONDA SOBRE ELA PARA ESTUDIANTES DE KINESIOLOGIA ¥ FISIATRIA EN EL INSTITUTO
UNIVERSITARIO DEL GRAN ROSARIO. PERLA FONTANARROSA (HERMANA DEL "NEGRO™), LA LIC. ANA MIGONI,
LA DRA, LILIANA MOLINA SOLJANNUESTRA REPRESENTANTE EN ROSARIO Y EL DR. ESTEBAN CALABRESE, NEU-
ROLOGO REFERENTE EN LA CIUDAD.

FORMAMOS PARTE DE LA SOCIEDAD CIVIL

ACUERDO CON EL TEATRO COLON Y COPIDIS: NOS RECIBIO JUAN GARCIA ARAMBURU, JEFE DE GABINETE -
DIRECCION GENERAL Y ARTISTICA DEL TEATRO COLON. ACOMPANADOS POR AGUSTINA SENORANS - PRESI-
DENTE DE COPIDIS - DEL GOBIERNO DE LA CIUDAD DE BUENOS AIRES ACORDAMOS LA PARTICIPACION DE LA
ORQUESTA ACADEMICA DEL TEATRO COLON PARA LA PRODUCCION DE UN SPOT DE CONCIENTIZACION
SOBRE LA ELA Y LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD QUE SE GRABARA PROXIMAMENTE
EN EL AUDITORIO DE LA USINA DEL ARTE CON LA PARTICIPACION DE UN ARTISTA DE RENOMBRE NACIONAL
NOS REUNIMOS CON LA PRESIDENTE DE LA SOCIEDAD NEUROLOGICA ARGENTINA, LA DRA. ADRIANA TARU-
LLA. SOLICITAMOS EL APOYO ¥ AUSPICIO ENTRE SUS MIEMBROS PARA LAS CONFERENCIAS QUE DICTARA LA
PROF. LUCIE BRUIJN, JEFE CIENTIFICA DE INVESTIGACION DE LA ASOCIACION ELA DE ESTADOS UNIDOS. NUES-
TRA INVITACION ESTA PREVISTA PARA LA SEMANA DEL 22 DE AGOSTO EN BUENOS AIRES, MENDOZA Y COR-
DOBA.

ACOMPANAMOS LA CELEBRACION DEL 60° ANIVERSARIO DE LA UNIVERSIDAD DE TEL AVIV EN RAMAT GAN,
ISRAEL- UNO DE LOS MAS PRESTIGIOSOS CENTROS DE INVESTIGACION MUNDIAL PARA HALLAR UNA CURA A
LA ELA

PARTICIPAMOS DE UNA REUNION EN EL MINISTERIO DE TRABAJO Y SEGURIDAD SOCIAL DE LA NACION CON
EL OBJETO DE ENTABLAR UN DIALOGO Y ENTENDIMIENTO A PARTIR DE LOS DIFERENTES PROGRAMAS QUE
POSEE EL GOBIERNO

INVITADOS A LISBOA POR LA EMPRESA PORTUGUESA LOSOVU A LOS EFECTOS DE PROBAR SU SISTEMA DE
COMUNICACION VISUAL ALTERNATIVO, NOS RECIBIO MARTA MOREIRA - MANAGER DEL PRODUCTO- E IVO
YVES VIEIRA, CEO LOSOVU LUSOSPACE ¥ CREADOR DE ESTA HERRAMIENTA DENOMINADA EYESPEAK, ESPE-
CIALMENTE PRODUCIDA PARA SU PADRE QUIEN VIVIO CON ELA. IVO DIRIGE ESTE EMPRENDIMIENTO FOCALI-
ZADO EN LA TECNOLOGIA AEROESPACIAL EN PORTUGAL

LEGISLATURA DE LA CIUDAD DE BUENOS AIRES: NUEVAS IMPRESIONES DE LAS GUIAS DE AYUDA PARA VIVIR
CON ELA. DECLARADAS DE INTERES SOCIAL ¥ EDUCATIVO POR EL GOBIERNO DE LA CIUDAD DE BUENOS
AIRES. TRADUCIDAS Y ADAPTADAS AL ESPANOL GRACIAS A LA COLABORACION DE SUS AUTORES: LA MND
ASSOCIATION DE GRAN BRETARNA.

COORDMA: LIC PRULA DABRAN HOMENAN & LAS PLRE0MAS OUL NTVILRON O VIVIM COM LA
w.ﬁmmw mem

' g PROTEGEMOS LOS DERECHOS DE QUIENES VIVEN CON ELA

PREOCUPADOS Y ALERTAS ANTE ESTA DIFICIL SITUACION QUE ATRAVIESAN AFILIADOS AL PAMI EN TODO EL
PAlS.

RECIBIMOS A UN MOVIL DE AMERICA NOTICIAS PARA DENUNCIAR LA FALTA DE ENTREGAS DE RILUZOL A LOS
AFILIADOS AL PAMI.

SE CONTACTO EL SUBGERENTE DE COMUNICACION PUBLICA DEL PAMI. EL FUNCIONARIO EXPRESO SE TRATO
DE UNA INVOLUNTARIA Y DESAFORTUNADA FALTA VINCULADA A NUEVOS PROCEDIMIENTOS INTERNOS PARA
LA AUTORIZACION DE MEDICAMENTOS

FERNANDO TIENE A SU PAPA QUIEN VIVE CON ELA. PAMI NO SOLO LE HA DISCONTINUADOC EL RILUZOL SINO
TAMBIEN LA ALIMENTACION ENTERAL. ESTA TARDE LE ENTREGAMOS UNA IMPORTANTE PROVISION PARA SU
SUMINISTRO.

APOYAMOS LOS TRATAMIENTOS EN MEDICAMENTOS DE EDUARDO EN TUCUMAN Y BLANCA EN MAR DEL PLATA.
SISTEMAS DE COMUNICACION VISUAL ALTERNATIVO: POR GESTION DE NUESTROS ABOGADOS MARTA Y ROSA
ACCEDIERON AL SISTEMA MEDIANTE UN RECURSO DE AMPARO. LA MEDIDA CAUTELAR FUE CUMPLIMENTADA
POR LA EMPRESA DE SALUD PRE-PAGA SIN COSTO ALGUNO PARA LAS PERSONAS CON ELA.

ENVIAMOS A DANIEL SU DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISUAL ALTERNATIVO. LA OBRA SOCIAL LE ASISTE EL
DERECHO A UN MEJOR CONFORT DE VIDA PARA EL. SU FAMILIA Y AMIGOS EN VILLA MUGUETA, PROVINCIA DE
SANTA FE

RECIBIMOS A ROBERTO Y SILVIA. MARIA DE 75 ANOS, ENTRARNABLE AMIGA, PIERDE A DIARIO SU AUTONOMIA
POR LA ELA. LOS ORIENTAMOS EN BUSQUEDA DE RESOLVER ESTOS ESCOLLOS

NOS VISITO DANIEL DE 61 ANOS. LE DIAGNOSTICARON ELA EN EL VERANO. LLEGO CON GAMNAS DE SABER
TODO. LO ACOMPANO SU ESPOSA CLAUDIA

NOS VISITO JULIO, DIAGNOSTICADO DE ELA HACE DOS ANOS ¥ MEDIO. PADRE DE 5 HIJOS RESIDE EN CIPOLET-
TI, PROVINCIA DE RIO NEGRO. ES MEDICO ¥ ATIENDE SU CONSULTORIO. ACOMPANADO POR LILIANA, SU
ESPOSA Y SU HIJO LEONEL LO DERIVAMOS AL CONSULTORIO ESPECIALIZADO DEL PROF. DR. ROBERTO SICA.
LUEGO DE UNA EXAHUSTIVA REVISION CLINICA Y DE LOS ESTUDIOS PRESENTADOS SE DETERMING QUE
PADECE ATROFIA MUSCULAR PROGRESIVA (AMP), OTRA CLASE DE ENFERMEDAD DE LA MOTO NEURONA.,
JUNTO A VERONICA, 38 ANOS, MAMA DE 3 HIJAS Y ESPOSA DE JUAN. OJOS QUE HABLAN ¥ DICEN. ACOMPARNA-
MOS EL PROCESO DE COMUNICACION E INCLUSION SOCIAL MEDIANTE LA UTILIZACION DE LOS DISPOSITIVOS
DE COMUNICACION VISUAL.

VISITAMOS A MARTA EN SU CASA DE LOMAS DEL MIRADOR EN LA PROVINCIA DE BUENOS AIRES. UNA AGRADA-
BLE TARDE JUNTO A LA COMPARNIA DE SU ESPOSO JUAN CARLOS.

LA FE ES UN ACTO. POR UN MUNDO LIBRE DE ELA. LLEVAMOS MENSAJES DE FE Y ESPERANZAS DE AFECTADOS
POR EL ELA A LA CIUDAD DE JERUSALEM,

ENCUENTROS DE FAMILIARES DE PERSONAS QUE VIVEN CON ELA COORDINADO POR LA LIC. PAULA DABBAH.
GRUPC DE FAMILIARES 2016: PORGQUE EN LA CONVERSACION SE ENCUENTRAN RECURSOS.

CONFRATERNIDAD EN EL GRUPQO DE FAMILIARES 2015 QUE CONTINUA CON SUS ESPACIOS DE ENCUENTRO PE-
RIODICOS.

LA COMISION DIRECTIVA DE LA ASOCIACION ELA ARGENTIMNA SE REUNE MENSUALMENTE PARA TRABAJAR
SOBRE LOS PROYECTOS ¥ LA GESTION DIARIA.

DESARROLLO Y SUSTENTABILIDAD INSTITUCIONAL

FRANCISCUS, EL MUSICAL. AGRADECEMOS AL CENTENAR DE PERSONAS QUE COLABORARON CON ESTA INI-
CIATIVA SOLIDARIA EN FAVOR DE LA ASOCIACION ELA ARGENTINA. DISFRUTAMOS DEL ARTE Y EL MENSAJE DE
FRANCISCO DE ASIS

MUCHAS GRACIAS DROLE. SE REALIZO ESTA TARDE LA FERIA GARAGE A NUESTRO BENEFICIO EN EL LOCAL
UBICADO EN EL BARRIO PORTERQ DE PALERMO SOHO. EN PARTICULAR DESTACAMOS LA SENSIBLE COLABO-
RACION DE DANI MAZOR, DISERNADORA Y PROPIETARIA DE LA FIRMA.

NOS REUNIMOS CON EL AREA DE DESARROLLO SUSTENTABLE DEL BANCO GALICIA PARA ACOMPARNAR NUES-
TRO PROGRAMA DE CAPACITACION E INVESTIGACION.

ALMUERZO CON WALTER SCHLENDER, GERENTE DE TRATAMIENTOS ESPECIALES DE TUTEUR. LA INDUSTRIA
ARGENTINA QUE ELABORA EL EDILOSIV, RILUZOL. APOYARAN NUESTROS PROXIMOS PROYECTOS DE CAPACI-
TACION A PROFESIONALES SOBRE ELA Y ACORDAMOS VISITAR LA PLANTA DEL LABORATORIO EN DONDE SE
DESARROLLAN SUS PRODUCTOS FARMACEUTICOS

RECIBIMOS A MARIANA ALONSO DE LA SUCURSAL FARMACITY UBICADA EN AV. RIVADAVIA 4455 DEL BARRIO
PORTENO DE CABALLITO. LA ASOCIACION ELA ARGENTINA FUE SELECCIONADA COMO BENEFICIARIA DEL
PROYECTO SOLIDARIO MAO: MANOS A LA OBRA QUE IMPULSA LA EMPRESA JUNTO A SU PERSCONAL EN SUS
MAS DE 200 SUCURSALES EN TODO EL PAIS,
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UNIDOS EN EL PAIS POR EL DiA MUNDIAL DE LA ELA

CORDOBA: :RECONCCIMIENTO DEL CONCEJO DELIBERANTE DE LA CIUDAD DE CORDOBA A LA ASOCIACION
ELA ARGENTINA EN OCASION DE LA CONMEMORACION DEL DIA MUNDIAL DE LA ELA.

VOLUNTARIOS DE NUESTRA FILIAL CONCIENTIZARON, DIFUNDIERON E HICIERON VISIBLE LA ELA EN LA PLAZA
SAN MARTIN. "UN DIA MUY SENSIBLE, LLENO DE EMOCIONES. MUCHA GENTE SE ACERCA Y SE INTERESA. ESTA-
MOS CUMPLIENDO NUESTRO OBJETIVO CON ALEGRIA: POR UN MUNDO LIBRE DE ELA."

NEUGQUEN ¥ RIO NEGRO: VOLUNTARIOS DE NUESTRAS FILIALES UNIDOS PARA CONCIENTIZAR Y SENSIBILIZAR
EN EL DiA MUNDIAL DE LA ELA.

LA RIOJA: GRACIAS A TODOS LOS VOLUNTARIOS QUE NOS AYUDARON A REPARTIR VOLANTES PARA LA DIFU-
SION DE LA ENFERMEDAD ELA POR PRIMERA VEZ DE LA CIUDAD CAPITAL DE LA RIOJA: NATALIA CABRERA,
MARIANA ROJO Y SU HERMANA, EDUARDO LOTO, FERNANDA FIORANI, PAULA VEGA, JORGELINA ERAZO. GRA-
CIAS TAMBIEN A LA ASOCIACION ELA ARGENTINA POR FACILITARNOS EL MODELO DE VOLANTE A IMPRIMIR. SE
ARMARON TURNOS DE A DOS VOLUNTARIOS PARA CUBRIR EL HORARIO COMERCIAL DE LA CIUDAD DE LA
RIOJA. OTRA VEZ MUCHAS GRACIAS. POR SER LA PRIMERA VEZ QUE NOS ANIMABAMOS HERMOSA LA EXPE-
RIENCIA EN LO PERSONAL.

ACTO CENTRAL DEL DIA MUNDIAL DE LA ELA
PLANTAMOS ARBOLES EN LA PLAZA DE LA BANDERA DE LA CIUDAD DE BUENOS AIRES. SEMBRAMOS ESPE-
RANZAS. POR UN MUNDO LIBRE DE ELA. | AGRADECEMOS LA COLABCORACION DE COPIDIS EN ESTE EVENTO

——— = ] . 4 . ':'.I § i -

= Z 2 ——— : 4 ;
' g JUNTO A VOS. TODOS LOS DIAS.

REUNION DE

LAS PALABRAS TRAEN ESPERANZAS.

LA CONVERSACION FLUYE CADA VEZ, TEJIENDO LAZOS MAS FUERTES, PASANDO DEL HUMOR AL TESTIMONIO,
DE LAS DIFICULTADES A LOS RECURSOS. COORDINA LA LIC. PAULA DABBAH

RECIBIMOS A CRISTIAN Y ALEJANDRO. SU MAMA MARIA EVA DE 68 ANOS FUE DIAGNOSTICADA RECIENTEMEN-
TE DE ELA. LOS ASESORAMOS Y ORIENTAMOS

NOS VISITO GABRIEL DE 60 ANOS. ES MEDICO GINECOLOGO, PADRE DE 4 HIJOS. FUE RECIENTEMENTE DIAG-
NOSTICADO Y SE ACERCO A LA ASOCIACION EN BUSQUEDA DE INFORMACION,.

RECIBIMOS A ANDRES, ANDREA Y ADRIAN. ROSA DE 71 ANOS, ESPOSA Y MAMA DE NUESTRAS VISITAS FUE
DIAGNOSTICADA RECIENTEMENTE. UNA PROFUNDA CHARLA DE APOYOQ Y ESCLARECIMIENTO PARA TRANSITAR
EL PROCESO QUE VIENE

SOMOS UNA ORGANIZACION DE LA SOCIEDAD CIVIL

PARTICIPAMOS EN EL ENCUENTRO FEDERAL DE ORGANIZACIONES CIUDADANAS CONVOCADO POR EL
MINISTERIO DE MEDIO AMBIENTE Y DESARROLLO SUSTENTABLE DE LA NACION

PROMOCION DEL VOLUNTARIADO SOCIAL EN LA ARGENTINA. PARTICIPAMOS DE LA INVITACION REALIZADA
POR CENOC Y LA FUNDACION OSDE.

LA MUNICIPALIDAD DE LA CIUDAD DE SAN JUAN PREPARA UNA MULTITUDINARIA MARATON POR LA ELA EN
LAS CALLES DE LA CAPITAL DE LA PROVINCIA. SERA A BENEFICIO DE LA ASOCIACION ELA ARGENTINA EL
PROXIMO SABADO 23 DE JULIO.

DERECHOS DE LAS PERSONAS CON ELA: ALUMNOS DE LA CARRERA DE TRADUCTORADO DE INGLES EN LA
MATERIA "INTERPRETACION I" GRABARON UN VIDEO SOBRE LA DECLARACION EN UN AULA DE LA FACULTAD
DE DERECHO DE LA UNIVERSIDAD DE BUENOS AIRES COMO UN ACTO DE CONCIENTIZACION,

Xb_, MEJORAR EL CONFORT DE VIDA DE QUIENES VIVEN CON ELA

RECIBIMOS 15 NUEVOS DISPOSITIVOS DE COMUNICACION VISUAL ALTERMATIVA Y LLEGAMOS ASI A LOS 98
EQUIPOS QUE MEJORAN EL CONFORT DE LAS PERSOMNAS QUE VIVEN CON ELA EN NUESTRO PAIS

GUSTAVO EN CORDOBA Y EDGARDO EN BUENOS AIRES ACCEDIERON SIN COSTO AL DISPOSITIVO DE COMUNI-
CACION VISUAL ALTERNATIVA. MUY FELICES DE CONTRIBUIR A SU BIEN-ESTAR.

LA ANMAT AUTORIZO LA IMPORTACION DE LAS 10 SILLAS MOTORIZADAS DONADAS POR LA ALS LIGA - LIGUE
SLA DE BELGICA PARA PERSONAS CON ELA EN ESTADO DE VULNERABILIDAD DE NUESTRO PAIS.

SOMOS5 COMUNIDAD

KARAOKE SOLIDARIO: MUCHAS GRACIAS A QUIENES AYER HICIERON SENTIRNOS UNA VEZ MAS COMO FAMILIA
EXTENDIDA. SEGUIMOS COMPRCMETIDOS POR UN MUNDO LIBRE DE ELA Y AYUDANDO AL OTRO, QUE ES COMO
UNO MISMO

DECLARACION DE DERECHOS: SOMOS UNA DE LAS 26 ORGANIZACIONES DEL MUNDO QUE HEMOS ADSCRIPTO
A LA DECLARACION DE LOS DERECHOS FUNDAMENTALES PARA LAS PERSONAS QUE VIVEN CON ELA
IMPULSADA POR LA THE INTERNATIONAL ALLIANCE OF ALS / MND ASSOCIATIONS.

ELABORACION DEL RILUZOL EN ARGENTIMA:

VISITAMOS LA PLANTA NACIONAL DE ELABORACION DEL RILUZOL PERTENECIENTE A LA INDUSTRIA
FARMACEUTICA TUTEUR. COMERCIALIZA EL PRODUCTO EDILOSIV.

COMUNICAMOS E INFORMAMOS

GRABAMOS UNA NUEVA EDICION DE ELA TV. NUESTRO AGRADECIMIENTO ESPECIAL AL PERIODISTA

LUIS NOVARESIO. MUY PRONTO EN LAS REDES SOCIALES.

DENUNCIAMOS LA FALTA DE COLABORACION A NUESTROS POYECTOS DE CAPACITACION PROFESIONAL E
INVESTIGACION CIENTIFICA DEL LABORATORIO SANOFI EN LA ARGENTINA,

DESARROLLO Y FORTALECIMIENTO INSTITUCIONAL

LATAM - APOYO A LAS PROXIMAS JORNADAS MACIONALES DE ELA Y LOS VIAJES A REALIZARSE A LAS CIUDA-
DES DE CORDOBA Y MENDOZA.

CAFE SOLIDARIO - TOYOTA CON LA COLABORACION DE LA EMPRESA DE AUTOMOVILES LANZAREMOS UNA
NUEVA CAMPANA SOLIDARIA QUE PERMITIRA RECAUDAR FONDOS PARA LA INVESTIGACION GENETICA DE
PERSONAS CON ELA EN ARGENTINA
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MUCHAS GRACIAS LUIS NOVARESIO,

TE INVITAMOS A VER EL

8 PROGRAMA

COMNCIENTIZACION SOCIAL Y AYUDA SOLIDARIA

CORRAMOS POR LA ELA
MARATON SOLIDARIA ORGANIZADA POR LA MUNICIPALIDAD DE LA CIUDAD DE SAN JUAN CON 700
CORREDORES. NUESTRO PROFUNDO AGRADECIMIENTO A LA MARAVILLOSA GENTE DE SAN JUAN.

CAFE SOLIDARIO- CAMPANA DE RECAUDACION DE FONDOS PARA LA INVESTIGACION.
SORTEO DE 5 CAFETERAS PHILIPS SENSEQ. CAMPANA VIRTUAL POR REDES SOCIALES PARA SECUENCIAR UN
GENOMA COMPLETO DE UNA PERSONA CON ELA DE ARGENTINA,

DIA ARGENTINO DE LA ELA
JORNADA DE VISIBILIDAD EN LA ViA PUBLICA. CIUDAD DE BUENOS AIRES, 19 DE JULIO.
TESTIMONIO DE PERSONAS QUE VIVEN CON ELA Y FAMILIARES.

TITAN EN SABANAS BLANCAS:
UN REGALO PARA ESCUCHAR DE RULO FERNANDEZ PARA SU AMIGO RUBEN.

INVESTIGACION ¥ CAPACITACION

NOS REUNIMOS CON LA ESPECIALISTA EN GENETICA, DRA. SILVIA BENASAYAG - TITULAR DE FUNDAGEN-
INSTITUTO QUE COLABORARA EN EL PROYECTO MINE PARA SECUENCIAR EL GENOMA DE PERSONAS QUE
VIVEN CON ELA EN NUESTRO PAIS

COORDINAMOS CONM EL APM DAMIAN SAMA DE LABORATORIOS BAGO LOS DETALLES DE LAS PROXIMAS
CONFERENCIAS DE LA PROF. BRUIJN EN ARGENTINA.

COMPARTIMOS LOS RESULTADOS CONSOLIDADOS DEL RENELA- REGISTRO NACIONAL DE ELA

' g ESTAMOS JUNTOS Y TE ACOMPANAMOS TODOS LOS DIAS.

DE FAMILIARES Y ENTORNOS CON LA LIC. PAULA DABBAH,

DERIVAMOS AL PROF. DR. ROBERTO SICA.

A JOSE LUIS. TIENE 65 ANOS. LO ASESORAMOS, LO ACOMPANAMOS Y LE OFRECIMOS HERRAMIEN-
TAS PARA AFRONTAR SU TRATAMIENTO. A SU LADO, CRISTINA.

A MARIA, ESPOSA DE ALFREDO, DIAGNOSTICADO A PRINCIPIOS DE ANO. SUGERIMOS LA ATENCION
MEDICA ESPECIALIZADA Y EL ASESORAMIENTO PARA LA PROTECCION DE SUS DERECHOS.
MARIANO TIENE A SU MADRE ROSA, RECIENTEMENTE DIAGNOSTICADA. LO
ATENDIMOS A CRISTINA Y YAMILA. JOSE MARIA DE 63 ANOS, PAPA Y ESPOSO RESPECTIVOS FUE DIAGNOSTICA-
DO DE ELA HACE 3 SEMANAS. LAS COM EL DR. SICA Y COMO GESTIO-
NAR EL CERTIFICADO UNICO DE DISCAPACIDAD PARA AFRONTAR EL PROCESO DE LA ENFERMEDAD

FERNANDO QUIEN TIENE A SU PAPA CON ELA EN BAHIA BLANCA, LO ORIENTAMOS Y ASESORA-
MOS.
JUNTO A MINI. ESTA CASADA CON JUAN CARLOS QUE LLEVA 10 ANOS VIVIENDO CON ELA. LA

POR EL INCUMPLIMIENTO DE SU SISTEMA DE SALUD PREPAGO

Xb‘ MEJORAR EL CONFORT DE VIDA CON ELA

EN NUESTRO PAI[S ES POSIBLE ACCEDER A LA MEJOR TECNOLOGIA DE COMUNICACION VISUAL ALTERNATIVA
PARA LAS PERSONAS QUE VIVEN CON ELA

CACHO ¥ ROBERTO OBTUVIERON SU DISPOSITIVO SIN COSTO ALGUNO MERCED A LA GESTION DE SUS
FAMILIARES CON IOMA,

DISPOSITIVOS DE COMUNICACION PARA PEDRC EN CORDOBA Y JOSE EN ZAPALA, NEUQUEN.

ASISTIMOS A FERNANDO CON ALIMENTACION ENTERAL PARA SU PAPA DE 67 ANOS AFECTADO POR LA ELA
DESDE HACE DOS ANOS

APORTES DE 8.000.- ¥ ENTREGA DE MEDICAMENTOS PARA EL TRATAMIENTO DE MARTA ¥ BERNARDO.

SOMOS UNA ORGANIZACION DE LA SOCIEDAD CIVIL

ASISTIMOS A LA REUNION DEL CRENPOF EN EL HOSPITAL DE CLINICAS, EL CENTRO DE REFERENCIA DE ENFER-
MEDADES NEUROLOGICAS POCO FRECUENTES.

PRESENTES EN LA ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA DE LA FEDERACION ARGENTINA DE ENFERMEDADES
POCO FRECUENTES - FADEPOF

PRESENTES EN EL ENCUENTRO DE AUTODETERMINACION ¥ AUTONOMIA ORGANIZADO POR COPIDIS GCBA
DESTINADO PRINCIPALMENTE A PERSONAS CON DISCAPACIDAD, FAMILIARES ¥ ACOMPANANTES

SE PRESENTO UN PROYECTO DE RESOLUCION DE LA CAMARA DE DIPUTADOS DE LA NACION POR EL DIA AR-
GENTINO DE LA ELA PROMOVIDO POR LA DIPUTADA SAMANTA ACERENZA

TODD LD GUE QURERAS SABER
SOBRE LA INVESTIGADON DE LA ELA
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JORNADAS NACIONALES 2016: PRESTIGIOSA VISITA DE LA PROF. LUCIE BRUIJN- ALS ASSOCIATION

AGASAJAMOS A LA PROF. BRUIJN CON UNA CENA JUNTO AL PROF. ROBERTO SICA Y SU ESPOSA.
CAPACITACION A NEUROLOGOS EN LA ACADEMIA NACIONAL DE MEDICINA,

EXPUSO EN LA FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS DE LA UNIVERSIDAD NACIONAL DE CORDOBA

VISITO EL LABORATORIO DE INVESTIGACION DE LA ELA EN EL IBYME DEL CONICET,

COMPARTIO SUS CONOCIMIENTOS A CIENTIFICOS ARGENTINOS EN EL INSTITUTO DE BIOLOGIA ¥ MEDICINA
EXPERIMENTAL DEL CONICET

LA PROF. LUCIE BRUIJN MANO A MANO: NOS SENTIMOS INMENSAMENTE COMPLACIDOS DE ASESORAR,
INFORMAR Y DAR A CONOCER LOS AVANCES DE LA INVESTIGACION DE LA ELA EN LA VOZ Y PRESENCIA
DE LOS MAS PRESTIGIOSOS PROFESIONALES DEL MUNDO,

EL CIERRE DE LAS JORNADAS NACIONALES SOBRE ELA
DICTO CLASE A LOS ALUMNOS DE LA FACULTAD DE
CIENCIAS MEDICAS EN LA UNIVERSIDAD NACIONAL DE
CUYO, MENDOZA

COMO ANFITRIONES DE LA DESTACADA INVESTIGADORA
MUNDIAL APROVECHAMOS SUS ULTIMAS HORAS EN LA - -
ARGENTINA PARA COMPARTIRLE NUESTRA GEOGRAFIA, - B Presidente de la Asociacién ELA Argenting %
EL ARTE Y LA CULTURA '

SOMOS UNA ORGANIZACION DE LA SOCIEDAD CIVIL

REUNIDOS CON LA DRA. ADRIANA TARULLA, PRESIDENTE DE LA SOCIEDAD NEUROLOGICA ARGENTINA.
JUNTOS POR RENOVADOS PROYECTOS A FAVOR DE QUIENES VIVEN CON ELA EN NUESTRO PAIS
PRESENTES EN LA ASQCIACION MEDICA ARGENTINA: SE TRATARONN TEMAS ACERCA DE LA CADENA
DE APROBACION DE MEDICAMENTOS ENTRE ANMAT, LABORATORIOS Y ORGANISMOS PUBLICOS

NOS ENCONTRAMOS EN LA ACADEMIA NACIONAL DE MEDICINA EN DONDE EL MINISTRO DE SALUD DE
LA NACIOM, JORGE LEMUS EXPUSO ACERCA DEL NUEVO PLAN UNIVERSAL DE SALUD

FUE APROBADO NUESTRO PROYECTO "EXPERSARTE" PARA LA INCLUSION DE LAS PERSONAS QUE
VIVEN CON ELA. PROFUNDAMENTE AGRADECIDOS POR EL APOYO RECIBIDO DE COPIDISGCBA.
PRESENTES EN EL EVENTO ORGANIZADO POR EL GOBIERNO DE LA CIUDAD DE BUENOS AIRES EN RE-
CONOCIMIENTO A LOS PROYECTOS GANADORES DE LA CONVOCATORIA 2016 PARA ORGANIZACIONES
DE LA SOCIEDAD CIVIL

TODOS LOS DIAS JUNTO A VOS

NOS VISITO MARCELO QUIEN VIVE CONM ELA EN LA CIUDAD DE SAN JUAN. APROVECHO SU TRATAMIENTO
EN BUENOS AIRES PARA INFORMARSE Y ASESORARSE EN LA ASOCIACION

FINALIZANDO UNA NUEVA REUNION DE COMISICN DIRECTIVA MUY ENTUSIASMADOS CON LOS PROYECTOS
POR VENIR.

VISITAMOS ¥ TOMAMOS UNOS MATES EN LA CASA DE CRISTINA UBICADA EN EL BARRIO 9 DE JULIO DE LA
CIUDAD DE CORRIENTES.

LA LIC. PAULA DABBAH ASISTIENDO PSICOLOGICAMENTE A FAMILIARES DE PERSONAS QUE VIENEN CON
ELA - ENCUENTRO DEL GRUPO DE FAMILIARES 2015 CON LA LIC. PAULA DABBAH

AYUDAMOS A MEJORAR EL CONFORT DE VIDA DE PERSONAS QUE VIVEN CON ELA

ENTREGAMOS A MARIA ROSA EN SALTA UN DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISUAL.

DOS NUEVOS DISPOSITIVOS DE COMUNICACION VISUAL PARA PERSONAS CON ELA: CESAR EN LA CIUDAD
DE CORRIENTES Y MARIA ANGELICA EN BAHIA BLANCA PODRAN MEJORAR SU CALIDAD DE COMUNICA-
CION CON SUS ENTORNOS Y ALLEGADOS.

HORACIO ES EL PIONERO DE NUESTRO PROYECTO 0OJOS QUE HABLAN. EL PRIMERO EN UTILIZAR EL DISPO-
SITIVO DE COMUNICACION VISUAL DE OTROS 98 QUE LO HAM SUCEDIDO EN APEMAS DOS AROS ¥ MEDIO.
HOY LO VISITO EL FUNDADOR Y DIRECTOR DE LA EMPRESA ESPANOLA QUE LOS FACILITA EDUARDO
JAUREGUI TORRECILLA.

EL ING. EDUARDO JAUREGUI TORRECILLA MNOS VISITA DESDE ESPANA PARA CAPACITAR A LA LIC. LETICIA
RODRIGUEZ CON NUEVAS TECNOLOGIAS DE COMUNICACION VISUAL ALTERNATIVA PARA PERSONAS QUE
VIVEN CON ELA

HACE UN TIEMPO ATRAS PROPUSIMOS FACILITAR LA GESTION PARA OBTENER SILLAS MOTORIZADAS DE
ULTIMA GENERACION SIN COSTO PARA PERSONAS QUE VIVEN CON ELA. CARLOS RESPONDIO AL LLAMA-
DO, LO LOGRO ¥ NOS COMPARTE SU SALIDA DEL FIN DE SEMANA.

AYUDAMOS A MARTA EN SU TRATAMIENTO MENSUAL, ENVIAMOS ALIMENTACION ENTERAL PARA ELSA EN
LA CIUDAD DE MAR DEL PLATA

UNIDOS Y ORGULLOSAMENTE ARGENTINOS

SPEAK TOUR DE LA PROF BRUIJN: ABORDAMOS UNA INTENSA SEMANA CON CHARLAS Y EXPOSICIONES
EN BUENOS AIRES, CORDOBA Y MENDOZA.

CORRIENTES:

COPRODIS: ANTE UN IMPONENTE MARCO DEL CONSEJO PROVINCIAL DE DISCAPACIDAD INFORMAMOS
ACERCA DE HERRAMIENTAS PARA MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE PERSONAS CON ELA EN LA CIUDAD
DE CORRIENTES

NADAMOS POR LA ELA: CERRAMOS LA PROPUESTA CON LA VICEINTENDENTE DE LA CIUDAD DE CORRIEN-
TES, DRA. ANA PEREYRA. SE REALIZARA DURANTE EL MES DE NOVIEMBRE EN LAS PLAYAS DEL RIO
PARANA

LA PLATA: SUSANA TIENE ELA. JUNTO A SUS AMIGAS SE ASESORO CON NUESTRAS REFERENTES EN LA
FILIAL LA PLATA: MONICA Y HELDA

CORDOBA: PARTICIPO EN EL EVENTO ORGANIZADO POR LA DIRECCION DE DISCAPACIDAD DE LA MUNICI-
PALIDAD DE LA CIUDAD DE CORDOBA EN EL BARRIO MARQUEZ ANEXO.

BARILOCHE: UNA TRISTE NOTICIA EN LA TARDE DEL ULTIMO DOMINGO. HASTA SIEMPRE ISA!

LA ALIANZA INTERNACIONAL EN ASIA COLABORANDO CON LOS AMIGOS ¥ MIEMBROS DE AUSTRALIA,
JAPON, MALASIA, SINGAPUR, INDONESIA, MYANMAR, INDIA Y FILIPINAS PACTALS

DESARROLLO INSTITUCIONAL:

LOS NOCHEROS REALIZARAN MUY
PRONTO UNA IMPORTANTE ACCION
SOLIDARIA PARA IMPULSAR LA INVESTIGA-
CION DE LA ELA EN ARGENTINA.,

GRACIAS AMIGOS POR LA SENSIBILIDAD.
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PRESENTAMOS ANTE LA CONADIS- COMISION NACIONAL DE DISCAPACIDAD- UN PROYECTO DE INCLUSION
PARA ACTIVIDADES ARTISTICAS DE PERSONAS QUE VIVEN CON ELA

CAPACITACION: GESTION DE PROYECTOS PARA EMPRENDEDORES DE IMPACTO SOCIAL ORGANIZADO POR EL
GOBIERNO DE LA CIUDAD DE BUENOS AIRES.

REUNION EN EL MINISTERIO DE CULTURA DE LA NACION PARA ORGANIZAR JUNTO AL GOBIERNOQ DE LA
CIUDAD DE BUENOS AIRES, " SENAL DE AMOR"” UNA CAMPANA DE CONCIENTIZACION SOBRE LA ELA A LA
SOCIEDAD ARGENTINA QUE PROTAGONIZARA EL AFAMADO GRUPQO MUSICAL " LOS NOCHEROS"

LA ASOCIACION ELA ARGENTINA SE DESVINCULO DE FADEPOF- FEDERACION ARGENTINA DE ENFERMEDA-
DES POCO FRRECUENTES- POR DISCREPANCIAS CON EL ACTUAL PROYECTO INSTITUCIONAL.

RECIBIMOS A ALUMNOS DE LA ESCUELA ORT QUIENES PRESENTARON UN TRABAJO SOBRE LA ELA EN LA
MATERIA DE EDUCACION CIVICA ¥ CIUDADANA

®
o~/

NADAMOS POR LA ELA

A ORILLAS DEL RIO PARANA EN LA CIUDAD DE CORRIENTES

RECIBIMOS A MARIA LAURA, SU MAMA, NOEMI, DE 72 ANOS VIVE CON ELA HACE 7 ANOS. SU ABUELA Y UN
PRIMO TAMBIEN FUEROM AFECTADOS. VIVE EN RIO NEGRO. ACTUALMENTE SU SISTEMA DE SALUD PRE-
PAGO NO LE AUTORIZA LO SOLICITADO POR EL NEUMONOLOGO. VAMOS A PROTEGER SUS DERECHOS

RECIBIMOS A NOELIA, FRANCISA Y JUAN CARLOS, DE 67 ANOS, QUIEN FUE DIAGNOSTICADO CON ELA
HACE 1 ANO. LOS ACOMPANAMOS, ASESORAMOS, ORIENTAMOS ¥ AYUDAREMOS EN ESTE PROCESO.

NOS VISITO CAROLINA, SU HERMANA CATALINA TIENE 60 ANOS, VIVE EN PARAGUAY, HACE 1 MES LE DIAG-
NOSTICARON ELA, LE CUESTA TRAGAR Y PERDIO FUERZAS EN LAS MANOS Y EN LAS PIERNAS. LA ASESO-
RAMOS Y ORIENTAMOS.

RECIBIMOS A LORENA Y VICTOR. VICTOR CON 47 ANOS FUE DIAGNOSTICADO CON PROBABLE ELA. VIVE
EN CORDOBA Y RECORRIERON A MUCHOS NEUROLOGOS, SE REALIZO ESTUDIOS, PERO AUN NADIE LE
BRINDA EL DIAGNOSTICO Y SU CORRESPONDIENTE TRATAMIENTO. LO DERIVAMOS A UNA CONSULTA
MEDICA ESPECIALIZADA CON EL PROF. DR. ROBERTO SICA.

RECIBIMOS A PAOLA, JULIA Y SILVIA, HIJAS DE VICTOR, DE 53 ANOS, QUIEN TIENE ELA HACE 1 ANO. SE
ATIENDE EN EL HOSPITAL DE CLINICAS, SE ENCUENTRAN MUY PREOCUPADAS POR SU ESTADO GENERAL

NOS VISITO PABLO, SU PAPA MIGUEL, DE 82 ANOS TIENE ELA DIAGNOSTICADA EL MES PASADO; ACTUAL-
MENTE ESTA INTERNADO. ESTA TRAMITANDO EL CERTIFICADO DE DISCAPACIDAD. AVERIGUO POR SUS
DERECHOS DE COBERTURA DE SU PREPAGA. ESTA INTERESADO EN ASISTIR A LOS GRUPOS DE FAMILIARES
TANTO EL COMO SU MADRE.

NOS VISITARON CAMILA, ZOE Y HUGO RESIDENTES EN CORDOBA. HUGO, DE 54 ANOS, FUE DIAGNOSTICA-
DO CON ELA HACE 4 MESES. TIENE CERTIFICADO DE DISCAPACIDAD, NO TIENE OBRA SOCIAL Y YA INICIO
LOS TRAMITES PARA OBTENER LA PENSION CONTRIBUTIVA. COLABORAREMOS CON SU TRATAMIENTO.

RECIBIMOS A JIMENA. ES MEDICA Y VIVE EN TUCUMAN. SU PAPA RAUL DE 63 ANOS, VIVE EN JUJUY Y FUE
DIAGNOSTICADO CON ELA EN AGOSTO. LE BRINDAMOS ASESORAMIENTO Y ORIENTACION

NOS VISITO MIRTA. SU ESPOSO JORGE DE 69 ANOS FUE DIAGNOSTICADO CON ELA EN NOVIEMBRE DEL
2015. LA ORIENTAMOS PARA OBTENER EL CERTIFICADO UNICO DE DISCAPACIDAD Y LA DERIVACION A UNA
CONSULTA MEDICA ESPECIALIZADA. LA ASESORAMOS PARA QUE PUEDA MEJORAR LA CALIDAD DE ATEN-
CION PARA AFRONTAR EL TRATAMIENTO.

ASISTIMOS A GABRIELA, SU MAMA HERMINIA DE 64 ANOS FUE DIAGNOSTICADA CON ELA HACE 6 MESES.
SIENTEN LA NECESIDAD DE REALIZAR UNA COMNSULTA MEDICA ESPECIALIZADA PARA EL TRATAMIENTO DE
LA ENFERMEDAD. LA ASESORAMOS Y ORIENTAMOS EN DISTINTAS AREAS.

SENAL DE AMOR
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PROTEGEMOS LOS DERECHOS QUE LES ASISTEN A LAS PERSONAS QUE SON SUJETAS DE ENSAYOS
EXPERIMENTALES

REUNION DEL GRUPO DE FAMILIARES 2016 CON LA LIC. PAULA DABBAH
ASISTENCIA PSICOLOGICA A FAMILIARES DE PERSONAS CON ELA

MISIONES: DECLARACION DE LA CAMARA DE REPRESENTANTES DE LA PROVINCIA

CORRIENTES: ARNALDO ANTONIO FRANCO , NUESTRO REFERENTE LOCAL, REUNIDO CON LA VICEINTEN-
DENTE DE LA CIUDAD DE CORRIENTES, DRA. ANY PEREYRA Y EL ENCARGADO DE DEPORTES DE LA MUNI-
CIPALIDAD, DR. RAFAEL SEGOVIA. INICIAMOS EL PROYECTO SOLIDARIO "NADAMOS POR LA ELA" A REALI-
ZARSE A ORILLAS DEL PARANA EN EL PROXIMO MES DE NOVIEMBRE

LA PAMPA: FELICIDADES EN EL DIA DEL MAESTRO A JULIO TRIVIGNO, NUESTRO REFERENTE EN LA PAMPA,
QUIEN CONTINUA SU LABOR COMO DOCENTE VIVIENDO CON ELA Y ESCRIBIENDO MEDIANTE SU DISPOSITI-
VO DE COMUNICACION VISUAL. TODO UN EJEMPLO.

COLABORAMOS CON EL TRATAMIENTO MEDICO DE MARIA EVA

ANA LOGRO OBTENER SU DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISUAL SIN COSTO.

OMAR PODRA COMUNICARSE NUEVAMENTE CON SU FAMILIA: CUANDQ LOGRAMOS CUMPLIR CON NUESTRA
MISION, AYUDANDO A QUIENES VIVEN CON ELA NOS SENTIMOS EMOCIONADOS E INMENSAMENTE FELICES

CONTINUAMOS LA GESTION PARA IMPORTAR 10 SILLAS MOTORIZADAS DE ALTA TECNOLOGIA MUNDIAL
QUE SERAN DONADAS DE MANERA AMOROSA ¥ GENEROSA POR NUESTROS HERMANOS DE LA ALS LIGA -
LIGUE SLA DE BELGICA

EL GORFETAN (NUEDEXTA) ES PROMETEDOR PARA EL HABLA Y LA DEGLUCION: EN NUESTRO PAIS ES PO-
SIBLE ACCEDER AL MISMO BAJO PRESCRIPCION MEDICA. ORIENTAMOS A LOS INTERESADOS EN
OBTENERLO.

INTERESADOS EN PARTICIPAR DEL PROJECTMINE: EL PROF. DR. ROBERTO SICA A SUS PACIENTES INTERE-
SADOS EN TANTO ENCAMINAMOS LAS GESTIONES PARA INCORPORARNOS A ESTE PROYECTO INTERNACIO-
NAL DE INVESTIGACION GENETICA SOBRE LA ELA.

AVANZAMOS CON LA FORMALIZACION DE LOS CONVENIOS CIENTIFICOS QUE NOS PERMITAN ACCEDER A
SER PARTICIPES DE PROJECTMINE, UNA DE LAS INICIATIVAS DE INVESTIGACION SOBRE ELA MAS IMPORTAN-
TES DEL MUNDO

ES UN DERECHO. SIN COSTO ALGUNO.

DIE|S|PIUES o oo
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EMCUENTRO DE FAMILIARES =
QUE ATRAVESARON LA ELA CON SUS SERES QUERIDOS

CODEDIMA: LIC. PALLA DABBAH

N3 PERSONAS COM ELA EN ARGEMTIMA.
CONTROLAN LA COMPUTADORA DE MAMERA
PRECISA SOLO COM LOS OUMDS.

VIERHES 28 DE OCTUBRE A LAS 18.00 HS.
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PEREGRINOS POR NUESTRA CAUSA: MIL FUENTES Y PABLO AQUINO CAMINAN HASTA LA BASILICA DE LUJAN
EN HOMENAJE A SUS HERMANOS VANESA Y ALEJANDRO. POR MAS INVESTIGACION Y MAS COMPROMISO
PARA HALLAR UNA CURA A LA ELA

VOLUNTARIADO: FINALIZAMOS UNA NUEVA REUNION DE COMISION DIRECTIVA. ORGANIZANDO LOS
EMOCIONANTES EVENTOS DEL FINAL DE ANO

ARGENTINA PRESENTE: OLGA Y ALEJANDRO VIVEN CON ELA. PRESTARON 5U CONFORMIDAD PARA SER
PARTE DE MARCH OF FACES, ROSTROS ARGENTINOS DE LA ELA QUE NOS ACOMPANARAN AL ENCUENTRO
ANUAL DE LA THE INTERNATIONAL ALLIANCE OF ALS / MND ASSOCIATIONS A REALIZARSE EL PROXIMO MES
DE DICIEMBRE EN DUBLIN, IRLANDA

DESPUES DE LA ELA CREAMOS UN NUEVO ESPACIO PARA FAMILIARES QUE ATRAVIESAN EL DOLOR POR LA
PERDIDA DE UN SER QUERIDO COORDINADO POR LA LIC. PAULA DABBAH

REMERA OFICIAL 2016: YA TENEMOS NUESTRA REMERA 2016 PARA EL PROXIMO ABRAZO SOLIDARIO.
MUCHAS GRACIAS A LA EMPRESA DANSEUR POR SU PERMANENTE APOYOQ Y COLABORACION. DEL MISMO
MODO A HELIANA FRITZLER POR EL DISENO DE LA INDUMENTARIA

RECONOCIMIENTO: RECIBIMOS EL DIPLOMA POR HABER SIDO CALIFICADOS PARA EL PREMIO "GESTION +
IMPACTO". FUIMOS SELECCIONADAS ENTRE 73 ORGAMIZACIONES DE LA SOCIEDAD CIVIL. SE REALIZO EN
EL SALON LIBERTADOR DEL MINISTERIO DE RELACIONES EXTERIORES Y CULTO DE LA NACION; PROMOVI-
DO POR APORTES

REDAPTA: ASISTIMOS A LA REUNION DE LA RED DE ASISTENCIA A PACIENTES DE TERAPIAS AVANZ ADAS
EN EL EDIFICIO DEL MINISTERIO DE CIENCIA, TECNOLOGIA E INNOVACION PRODUCTIVA DE LA NACION
JEFATURA DE GOBIERNO DE CABA: REUNIDOS EN LA SEDE DEL GOBIERNO DE LA CIUDAD DE BUENOS
AIRES PLANIFICANDO LA PRODUCCION AUDIOVISUAL PARA TOMAR CONCIENCIA SOBRE LA ELA EN LA
SOCIEDAD

USINA DEL ARTE: NOS RECIBIO ANALIA BIAGINI, DIRECTORA EJECUTIVA, EN DONDE REALIZAREMOS
NUESTRA GALA ANUAL 2016. SERA EL MARTES 22-11 A LAS 19 HS.

MENCION A NUESTRA TAREA EN LAS REDES SOCIALES DE LA THE INTERNATIONAL ALLIANCE OF

ALS / MND ASSOCIATIONS

ENCUENTRO DE FAMILIARES ¥
ENTORMOS DE PERSOMAS CON ELA
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ASOCIACION ELA ARGENTIMA
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18,00 HS5 - PLAZA DE MAYD

ADGUnE TU BEMERA

10 UNIDADES EN COMODATO

FARA PERSOMAS QUE VIVEN CON

EDGARDO HACE 10 DIAS TOMA GORFETAN, ESTA MEJORANDO NOTABLEMENTE LA DEGLUCION Y EL
HABLA. GRACIAS POR TODO, LINDA"

COLABORAMOS CON EL TRATAMIENTO DE JUAN CARLOS DE LA LOCALIDAD BONAERENSE DE SAN JUSTO.
COLABORAMOS CON EL TRATAMIENTO DE EDUARDO EN TUCUMAN

JOSE LUIS VIVE CON ELA EN RIO IV, CORDOBA. ES UN REFERENTE SOCIAL Y ESPIRITUAL DE LA CIUDAD. LA
OBRA SOCIAL DE LA MUNICIPALIDAD HIZO LUGAR A SU DERECHO Y TIENE SU NUEVO DISPOSITIVO DE CO-
MUNICACION VISUAL SIN COSTO ALGUNO PARA EL

LAURA YA TIENE SU DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISUAL. LO HIZO POSIBLE EL INMENSO AMOR DE FER-
NANDO, SU NOVIO. UNA EMOCIONANTE HISTORIA PARA QUE LAURA PUEDA MEJORAR SU CONFORT DE
VIDA CON SUS HIJITAS. SON DE NECOCHEA.

RUBEN OBTUVO SU DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISUAL SIN COSTO. ES MEDICO Y VIVE EN LA CIUDAD
DE CIPOLETTI, PROVINCIA DE RiO NEGRO

ENVIAMOS A EDUARDO UN DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISUAL ALTERNATIVA A ROSARIO. IAPOS- LA
OBRA SOCIAL- LE DENEGO SU LEGITIMO DERECHO Y PARA ELLO PROTEGEREMOS 5US DERECHOS CON LA
INTERVENCION DE NUESTRO DEPARTAMENTOC JURIDICO

ERNESTO OBTUVO SU DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISUAL SIN COSTO. VIVE CON ELA EN SAN MIGUEL
DE TUCUMAN.

NOS VISITO VERONICA, SU MAMA SUSANA DE 81 ANOS, FUE DIAGNOSTICADA CON ELA HACE 3 MESES.
ATENDIMOS A HUGO Y STELLA MARIS QUIENES RESIDEN EN MAR DEL PLATA. HUGO DE 62 ANOS, FUE
DIAGNOSTICADO CON ELA HACE 15 DIAS.

RECIBIMOS A JUAN JOSE. TIENE 58 ANOS; DIAGNOSTICADO CON ELA EN SEPTIEMBRE. LO ACOMPANO SU
FAMILIA: CELEDONIA, SU ESPOSA, MARIA JOSE, GUSTAVO Y VALENTIN. AUN NO TIENE EL CERTIFICADO DE
DISCAPACIDAD. RECIBIERON ASESORAMIENTO Y ORIENTACION EN DISTINTAS AREAS. REALIZAMOS LAS
DERIVACIONES CORRESPONDIENTES.

NOS VISITO A MONICA DE 55 ANOS, A QUIEN LE DIAGNOSTICARON ELA LA SEMANA PASADA.

LA ACOMPANO DANIEL. INICIARAN EL CERTIFICADO UNICO DE DISCAPACIDAD Y LA DERIVAMOS A UNA
CONSULTA MEDICA ESPECIALIZADA. PARTICIPARAN ACTIVAMENTE DE NUESTRAS PROPUESTAS PARA SEN-
TIRSE CONTENIDOS EN ESTE PROCESO

RECIBIMOS A SUSANA DE 68 ANOS. FUE DERIVADA POR SU NEUROLOGA PARA REALIZAR UNA CONSULTA
MEDICA ESPECIALIZADA COMO SEGUNDA OPINION DE MODO CONFIRMAR SU DIAGNOSTICO.

NOS VISITARON ROMINA (HIJA) Y SILVIA (HERMANA) DE MIRTHA - 65 ANOS - QUIEN FUE DIAGNOSTICADA
CON ELA HACE UNA SEMANA. NECESITAN REALIZAR UNA CONSULTA MEDICA ESPECIALIZADA Y ASESORA-
MIENTQ PARA OBTENER EL CERTIFICADO UNICO DE DISCAPACIDAD

RECIBIMOS A VALERIA DE LA CIUDAD DE CORDOBA. SU PADRE ZOILO DE 67 ANOS FUE DIAGNOSTICADO
CON ELA A FINES DE ENERO. TIENE COBERTURA POR PAMI QUIEN INCUMPLE CON LAS PRESCRIPCIONES
MEDICAS. LA AYUDAREMOS EN LA PROTECCION DE SUS DERECHOS
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MARTES 22 DE NOVIEMERE A LAS 19.00 HS

EMNCUENTRO DE FAMILIARES
GUE ATRAVESAROMN LA ELA COHN SUS SERES QUERIDDS
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LA DRA. ELIZABETH AIMAR ES LA ASESORA LEGAL DE LA ASOCIACION ELA ARGENTINA Y PROTEGE LOS
DERECHOS DE LAS PERSONAS QUE VIVEN CON ELA. POR ESTOS DIAS FORMA PARTE DE LA DELEGACION
ARGENTINA EN EL MARCO DE HABITAT Ill CONFERENCE JUNTO AL MINISTRO DEL INTERIOR, OBRAS PUBLI-
CAS Y VIVIENDA DE LA REPUBLICA ARGENTINA ROGELIO FRIGERIO Y EL GOBERNADOR DE LA PROVINCIA
DE SALTA, JUAN MANUEL URTUBEY

LA LIC. PAULA DABBAH MANTUVO ENCUENTROS CON LOS GRUPQS DE APOYO 2015 Y 2016 DE FAMILIARES
DE PERSONAS QUE VIVEN CON ELA. UN CUIDADOSO ESPACIO DE CONTENCION Y ASISTENCIA PROFESIONAL

NADAMOS POR LA ELA EN CORRIENTES: EL PRINCIPAL PERIODICO DE CORRIENTES INFORMA EN LA
EDICION DOMINICAL ACERCA DE LA INICIATIVA DE NUESTRA FILIAL LOCAL PARA RECAUDAR FONDOS
QUE SERAN APLICADOS PARA SECUENCIAR GENOMAS DE PERSONAS CON ELA DE LA PROVINCIA

1 Asociacién ELA Argentina
Contro de Afectados por la Esclerosis Lateral Amictrdfica
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VIDEO INSTITUCIONAL 2016 - PROTAGONIZADO POR LOS NOCHEROS

VIDEO INSTITUCIONAL 2016 PROTAGONIZADO POR LOS NOCHEROS JUNTO A LA ORQUESTA ACADEMICA DEL
TEATRO COLON. PROTAGANIZARON NUESTRO VIDEQ DE CONCIENTIZACION 2016 SOBRE LA ELA DENOMINA-
DO "SENAL DE AMOR". GRABADO EN EL TEATRO OPERA ALLIANZ. GRACIAS TOTALES A LOS NOCHEROS

IMPORTANTE DOMNACION DE LA ASOCIACION ELA DE BELGICA

LAS 10 SILLAS DE RUEDAS MOTORIZADAS SE EMBALARON CUIDADOSAMENTE EN LOVAINA. GRACIAS TOTA-
LES ALS LIGA - LIGUE SLA ! JUNTOS ES POSIBLE. ESTAMOS PROFUNDAMENTE AGRADECIDOS: LAS SILLAS
DE RUEDAS PARA APOYAR A PERSONAS QUE VIVEN CON ELA EN LA ARGENTINA, HAN SIDO ENVIADOS
POR LA ASOCIACION ELA DE BELGICA A SU ORGANIZACION HERMANA ASOCIACION ELA ARGENTINA EN
BUENOS AIRES. LLEGARON AL PUERTO DE BUEMNOS AIRES EL 23 DE NOVIEMBRE.

ESTAMOS EN GESTION CON EL DESPACHANTE DE ADUANAS PARA SU RETIRO Y AVANZAR CON EL
PROYECTO DE MEJORAR EL CONFORT DE VIDA DE LAS PERSONAS QUE VIVEN CON ELA.

CON VISION NACIONAL Y FEDERAL

NADAMOS POR LA ELA:
CORRIENTES: NADAMOS POR LA ELA. VOLUNTARIOS INFORMARON Y CONCIENTIZARON A LA SOCIEDAD
CORRENTINA. FELICITAMOS A NUESTROS VOLUNTARIOS DE LA FILIAL CORRIENTES POR EL TRABAJO REA-
LIZADO, SUMANDO VOCES A LA CONCIENTIZACION PUBLICA ACERCA DE LA ELA Y REUNIR UNA SUMA
TOTAL DE % 15.850 QUE SERAN APLICADOS PARA SECUENCIAR MEDIO GENOMA DE UNA PERSONA CON ELA
DE CORRIENTES

CORDOBA: CHARLA EDUCATIVA SOBRE ELA EN QUALITY ISAD CON ALUMNOS DEL ULTIMO ANO DEL PRO-
FESORADO DE EDUCACION FiSICA.

PARTICIPO EN LA JORNADA DE CAPACITACION DE DERECHOS DE PERSOMNAS CON DISCAPACIDAD EN POS
DE SU AUTONOMIA

BAHIA BLANCA: CHARLA SOBRE ACTUALIDAD MEDICA Y TRATAMIENTOS EN LA MUNICIPALIDAD DE LA
CIUDAD CONM LA PRESENCIA DEL DR. RAYER Y PABLO AQUINO DE LA ASOCIACION ELA ARGENTIMNA., LA
PRIMERA FILIAL DE LA ASOCIACION ELA ARGENTINA.

SAN LUIS: BIENVENIDA SAN LUIS. NUEVA FILIAL DE LA ASOCIACION ELA ARGENTINA. UNIDOS Y ORGULLO-
SAMENTE ARGENTINOS

DESPUES MUCHAS GRACIAS DEBORA
DEWLAWELA
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RELACIONES INSTITUCIONALES

NOS REUNIMOS EN EL MINISTERIO DE DESARROLLO SOCIAL DE LA NACION EN DONDE TRABAJAMOS
COMJUNTAMENTE NUESTRO PROYECTO INCLUSIVO PARA PROVEER SILLAS DE RUEDAS MOTORIZADAS A
PERSOMAS CON ELA EN CONDICION DE VULNERABILIDAD SOCIAL

ASISTIMOS A UNA NUEVA REUNION DE REDAPTA EN EL MINISTERIO DE CIENCIA Y TECNOLOGIA. ABORDA-
MOS LA PREOCUPACION POR COMO SE VAN A REGULAR LAS NUEVAS TERAPIAS GENICAS, SOBRE EL
ENVIO DE TEJIDOS Y MUESTRAS AL EXTERIOR. SE INSISTIRA CON EL MINISTERIO DE SALUD PARA DESA-
RROLLAR EL REGISTRO UNICO DE ENSAYOS CLINICOS, ACCESIBLE AL PUBLICO

AGRADECEMOS A COPIDIS DEL GOBIERNO DE LA CIUDAD DE BUENOS AIRES AL PERMANENTE APOYO Y
COLABORACION A NUESTRA GESTION QUE DEVIENE EN LA PROTECCION DE LOS DERECHOS DE LAS PER-
SONAS CON DISCAPACIDAD POR CAUSA DE LA ELA.

ESTAMOS CERCA TUYO

RECIBIMOS A FRANCISCO DE 34 ANOS ACOMPANADO DE SU HERMAMNA NATALIA. EN SEPTIEMBRE
COMENZO CON SINTOMAS DE HORMIGUEQ EN LAS MANOS Y EN LOS PIES. CONSULTO CON VARIOS
NMEUROLOGOS DE SU OBRA SOCIAL. SE REALIZO ESTUDIOS Y AUN NO TIENE EL DIAGNOSTICO DEFINITIVO
DE ELA. LO DERIVAMOS A UNA CONSULTA DE SEGUNDA OPINION CON UN MEDICO ESPECIALIZADO.
RECIBIMOS A DANIEL, 48 ANOS, ACOMPANADO POR SU HIJO JERONIMO. AMBOS RESIDEN A 50 KM DE
TANDIL. A DANIEL LE DIAGNOSTICARON ELA EN AGOSTO DEL 2014. LE BRINDAMOS EL ASESORAMIENTO Y
LA ORIENTACION SOLICITADA.

NOS VISITO AMALIA, 68 ANOS. LE DIAGNOSTICARON ELA EN NOVIEMBRE DE 2015. AUN NO POSEE EL
CERTIFICADO DE DISCAPACIDAD. LA DERIVAMOS A UNA CONSULTA MEDICA ESPECIALIZADA EN ELA.,

LE COMENTAMOS SOBRE LAS REUNIOMNES PARA FAMILIARES Y ENTORNOS, PARA GQUE ASISTAN SU MARIDO
Y SU HIJA. CONSULTO SI EXISTEN GRUPOS PARA PACIENTES CON ELA

NOS VISITO NANCY. SU MAMA ENRIQUETA (70) TIENE DIAGNOSTICO DE ELA DESDE JULIO. SOLICITO
ORIENTACION PARA UNA INTERCONSULTA CON UN NEUROLOGO ESPECIALIZADO. TAMBIEN NECESITA
ASISTENCIA LEGAL. ESTA INTERESADA EN ASISTIR A LOS GRUPOS DE AYUDA PARA FAMILIARES

MARIA CRISTINA YA TIENE SU DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISUAL. MAS DE 100 PERSONAS CON ELA
HAN ACCEDIDO A ESTE IMPORTANTE BENEFICIO PARA INCLUIRSE ¥ EXPRESARSE CON LA MIRADA.

NOS VISITO MARCELA (51) CON PROBABLE DIAGNOSTICO DE ELA ACOMPANADA POR LUCIANA.COMENZO
CON ALGUNOS SINTOMAS HACE 2 ANOS, LE ACTUALIZAMOS INFORMACION SOBRE TRATAMIENTOS E
INVESTIGACION

NOS VISITARON SILVIA Y ANDREA, HIJAS DE NORMA (71) QUIEN VIVE CON ESCLEROSIS LATERAL PRIMARIA
DESDE EL 2007. ACTUALMENTE COMENZO A PERDER EL HABLA. LAS DERIVAMOS A UNA INTERCONSULTA
CON UN PROFESIONAL ESPECIALIZADQ.

24 ENCUENTRO ANUAL
DE LA ALIANZA INTERNACIONAL
DE ASOCIACIONES DE ELA

14* FORO DE PROFESIOMALES ALIADODS 27% SIMPOSIO INTERNACIONAL SOBRE ELA
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APOYO A TRATAMIENTOS

OSVALDO PODRA VOLVER A TRABAJAR CON EL DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISUAL.

ADOLFO OBTUVO SU DISPOSITIVO DE COMUNICACION SIN COSTO. LOGRAMOS GUE SU SISTEMA DE SALUD
CUMPLA CON LA OBLIGACION DE MEJORAR EL CONFORT DE VIDA FRENTE A LA ELA.

EVA OBTUVO SU DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISUAL SIN COSTO EN CORRIENTES. UNA DE LAS PERSO-
NAS CON ELA MAS ACTIVAS DE ESTE MEDIO Y SE CONVIRTIO EN UN IMPORTANTE REFERENTE DE LA COMU-
NIDAD VIRTUAL DE LA ELA

COLABORAMOS CON GUILLERMO PARA OBTENER SU DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISUAL SIN COSTO.
PODRA RETORNAR A LAS REDES SOCIALES ¥ CONTACTARSE CON SUS AMIGOS ASI COMO CON SUS ENTOR-
NOS DE AMIGOS O FAMILIARES

AYUDAMOS A HUGO CON MEDICACION PARA SU TRATAMIENTO. VIVE EN MAR DEL PLATA Y NO TIENE CO-
BERTURA MEDICA.

0JOS QUE HABLAN - HERNAN LLEVA 3 ANOS EN EL USO DEL DISPOSITIVO QUE LE FUERA ENTREGADO EN
COMODATO Y ESCRIBIO DOS LIBROS.

MARCELA LLEVA MAS DE UM ANO UTILIZANDO EL DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISUAL ALTERNATIVO
ENTREGADO EN COMODATO Y SIN COSTO.

INFORMAR ES UN ACTO SOLIDARIO

JUNTO A LOS NOCHEROS PROMOVIMOS Y DIFUNDIMOS CONCIENCIA POR LA ELAEN LA TV ABIERTA
H#ELASENALDEAMOR . GRACIAS AL PROGRAMA ELTRECE - EL DIARIO DE MARIANA.

FINALIZAMOS LA NOTA JUNTO A LOS NOCHEROS - OFICIAL EN DESAYUNO AMERICANO CON PAMELA.
COBERTURA DE CRONICA TELEVISION A LA GALA ANUAL 2016, NUESTRO INMENSO AGRADECIMIENTO A
LOS NOCHEROS POR SU APORTE BENEFICO A LA CAUSA. #ELASENALDEAMOR.

MOTA EN TELEFE NOTICIAS CONCIENTIZANDO SOBRE LA ELA Y COMENTANDO SOBRE LA CAMPANA
HELASENALDEAMOR.

REVISTA ANUAL: ENTREGAMOS A LOS ASISTENTES DE LA NOCHE DE GALA- SENAL DE AMOR- EL PROXIMO
MARTES 22-1

ELATVS: GRABAMOS UNA NUEVA EDICION DE NUESTRO PROGRAMA DE TV POR INTERNET CON LA RECO-
NOCIDA PERIODISTA DEBORA PLAGER.

AGREGAMOS EL BUSCADOR TEMATICO EN NUESTRO SITIO WWW.ASOCIACIONELA.ORG.AR PARA EXPLO-
RAR TODO LO QUE NECESITES SABER SOBRE LA ELA.

GRUPOS DE AYUDA

ENCUENTRO DE FAMILIARES DE PERSONAS CON ELA COORDINADO POR LA LIC. PAULA DABBAH.
LA LIC. PAULA DABBAH ASISTE A FAMILIARES QUE ATRAVIESAN POR EL DOLOR DEL "DESPUES DE LA ELA"

SOMOS COMUNIDAD

ENTREGA DEL PREMIO SHOMER 2016: RECONOCIMOS A MILTON FUENTES COMO CUIDADOR VOLUNTARIO
DEL ANC DE PERSONAS QUE VIVEN CON ELA

BRINDAR POR LA VIDA 2016: SE REALIZO EN LA USINA DEL ARTE DE LA CIUDAD DE BUEMOS AIRES.
CELEBRANDO LA VIDA, BUSCANDO CAMINOS, CONCRETANDO PROYECTOS PARA ENCONTRAR LA CURA,
ENTREGA DEL PREMIO SIGNIFICARTE: RECONOCIMOS A GABRIELA ERLICHGERECHT POR LA MUESTRA AR-
TISTICA EN HOMENALE AL LEGADO DE PERSONAS QUE VIVIERON CON ELA.,

PRESENTAMOS LA PUBLICACION NOMBRES, ROSTROS Y VOCES DE LA ELA- PUBLICAMOS UNA AMORDSA,
MEMORIA PARA DAR PERPETUA PRESENCIA A LA EXISTENCIA

ABRAZQO SOLIDARIO SUSPENDIDO POR LLUVIAS Y TORMENTAS. INFORMAREMOS LUEGO SOBRE LA FECHA
REASIGNADA,

Cantro de Afectados por la Esclerosis Lateral Amictrdfica

%"" Asociacion ELA Argentina

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

Av. Belgrano 687 & Piso - Oficina 33 - C1092AAG- Tel: (011) 4334-4844 / 4343-2706 i: Q
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=8} Asociacion ELA Argentina
ELH Centro de Afectados por la Esclerosis Lateral Amiotrdfica
e ORGANIZACION DE LA SOCIEDAD CIVIL. | Resal. IG): DO00392/13

LA ASOCIACION ELA ARGENTINA PRESENTE EN DUBLIN

- Participamos activamente en el Encuentro de la The International Alliance of ALS /S MND Associations
. Los informamaos al instante de todas las novedades en ¢l mundo de la ELA.

- Exposicidn de los expertos en investigacion de la ELA,

- Participamos del 14* Foro de Profesionales Aliados para mejorar el confort de vida de las personas
que viven con ELA.

= MUCHAS GRACIAS A NUESTROS HERMANOS DE LA Irish Motor Meurone Disease Assoc. POR LA
EXCELEMTE ORGANIZACION DEL EMCUENTRO AMUAL DE LA The International Alliance of ALS /
MND Associations, 114 delegados de 27 paises de todo el mundo unidos por un mundo libre de ELA

ENTREGAMOS 4 DISPOSITIVOS DE COMUNICACION VISUAL SIN COSTO

- Susana lo obtuvo: "Esto no hubiese sido posible sin la ayuda de |la Asaciacidon ELA. Eternamente agradecida a éllos porgue la lucha nuastra y de
cada uno de los enfermos, la toman como progia y es reconfortante sentir gue no estas solo.” Gabriela, hija.

= Selyu logrd cbhtener su dispositivo de comunicacidn visual sin costo en Cipolleti, Rio Megro. Con el asescramiento de la Asociacion ELA Argentina
¥ sus asesores legales presiond a su sistema de salud para que cumpla con su cbligacidn y el derecho...

- Rubén estd contento, en salo un par de semanas obtuvo su sistema de comunicacidn sin costo: su sistema de salud accedid a la prescripcitn
médica, aprobd el presupuesto v de esta manera & una comunicacion altermativa inclusiva,

- Fernando vive en Tierra del Fuego v logrd obtener sin costo su dispositivo de comunicacidn visual. Luego de un inmenss esfuerzo de familiares de
varios meses de gestidn v con el apoyo de la Asociacidn ELA Argentina quien gestiond ante PAMI.

AYUDAMOS EN 9 TRATAMIENTOS CON PROVISION DE MEDICAMENTOS POR $ 66.000.-

= Colaboramos con el tratamiento de Huge, an Villa Carlas Paz, Cdrdoba: "Hugo sa encuentra desprotegido v en estado de vulnerabilidad social,
reside en dicha localidad lindante a la capital cordobesa. - Ayudamos a Marcela con medicacidn para su tratamiento ya gue se encuentra sin pro-
teccidn de un sistema de salud, - Ayudamos a los tratamientos de Hugo en Mar del Plata vy Ester en Mendoza por un total de $ 20,000,

= Colaboramos con el tratamiento de Alde en Santiago del Estero: La Asociacidn ELA Argentina aportd con la medicacidn de Riluzol por un valor
de $10,000,- Ayudamos a personas con ELA a obtener el Gorfetan sin costo para su tratamiento,

= Ayudamos con la provisidn de Riluzol a los tratamientos de Anfbal y Luisa por un valor de 3 10.000,-

= Ayudamos con medicacidn para el tratamiento de Ricarde en La Plata por un valor de § 6.000.-

O SILLAS DE RUEDAS PROMOVEMOS LA INVESTIGACION CIENTIFICA DE LA ELA
MOTORIZADAS DE ULTIMA EN LA ARGENTINA

TECNOLOGIA MUNDIAL
- Nuestro pdblice y sentido agradecimiento a - Cada vez mas cerca de participar en project MinE .Nos reunimos con los maéximos
la ALS Liga - Ligue SLA. Gracias Kristof En Evy responsables de la iniciativa mas importante de investigacidn genédtica de la ELA en el
Nijs-Reviers por su calidez v la lucha por las munde. Junto al Prof. Van der Berg ¥ el Prof. Veldink de Holanda
personas que viven con ELA encabezada por
tu padre Mia En Danny Reviers. - Gestionamos = Estudic neurocognitive para personas con ELA: 4 Personas que viven con ELA fueron
los engorrosos tramites aduaneros que nos evaluadas en la Asociacidn ELA Argentina por Manuel Perez Alvarez , Investigador doctoral
parmitirdn disponer en el mes de enero de esta en el Programa de Neuropsicologia de la Universidad de Deusto

gigante donacidn de la ALS Liga - Ligue SLA
a los afectados por ELA en nuestro pais

ES UM DERECHD, 5IN COSTO ALGUNG,
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ENCUENTRO DE FAMILIARES
GUE ATRAVESARDOMN LA ELA DON SUS SERES GUERIDDS
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SOMOS ESENCIA Y PRESENCIA. ASISTIMOS DE MANERA PERSONAL A 9 FAMILIAS.

- Recibirmos & Noella y Oscar, ambos son médicos, ¥ ¢l motive de la visita es gue Graciela (63) madre de Moella, hace un mes ¥ medio comenzd
con algunos sintomas de debilidad en sus manos. AGn no tiene disgndsticoo confirmado v necesitan realizar una consulta médica especializada,

= Mos visitaron Ana Maria ¥ Melly, hermanas de Mario (72) quien tiene diagndstico de ELA desde hace 4 afios. Actualmente se encuentra internado.
Las asesoramos vy orientamos en diferentes dreas

= Mas visitaron Caralina v su hijo Juan Pable. Su primo Joarge (35), tiene diagndstico de ELA. Le brindamos asesoramiento v orientacidn en esta
etapa del tratamiento.

= Recibimos a Marla (37). Comenzd a mediados de septiembre con calambres v dolores musculares. Realizd consultas con neurdlogos, pero adm no
tiene diagndstico. Escuchd al presidente de la Asociacidn en un programa televisivo, y presume gue sus sintomas podrian estar relacionados con la
enfermedad, La derivamos para que pueda realizar una consulta médica especializada

- Recibimos a Marfa de los Angeles y Belén. Domingo (66), esposo y papd, comenzd con los primeros sintomas de la enfermedad en diciembre del
2005, Mecasitan realizar una consulta médica especializada. Las asesoramos v onentamos en diferentes dreas.

= Mos visitd Betty, de San Juan, 5u padre Alfredo (68) comenzd en &l mes de mayo con los primercs sintomas. La asescramos v orientamos en
distintas dreas. Su familia esta interesada en colaborar con la Asociacidn para ayudar a obras parsonas gue estén transitando una situacidn similar.

= Mos visitd Dlego, hijo de Carlos Albarto (72) quien comenzd con sintomas a fines de marzo. Recorrid numergsos neurdlogos v adn no tiene diag-
ndstico. Mecesitan realizar una consulta médica especializada.

= LA PLATA: recibimos a Carel v a su hija Camilla. Pablo, esposo de Carol tiene ELA v estan pasando un momento dificil,

- Mos visitd Danlel, su papd Vicente (77) comenzd con los primeros sintomas de la enfermedad, Vine en busca de asesoramiento y orientacidn en
diferentes sreas. Esth interesado en asistir a 1o grupos de ayuda para familiares y entorno.

= Mos visitd Marcala, hija de Lulsa (54) quien comenzd hace 1 afo con los primarcs sintomas en su pierna derecha. La operaron en junio de la
columna, ¥ al ver que no mejoraba la derivaron a un neurdlogo que le diagnosticd ELA. Aun no tiene certificado de discapacidad, y quieren realizar
una consulta médica especializada.

ESPACIOS GRUPALES DE ﬁ:ELﬂW SOMOS COMUNIDAD

TELEWISION PO INTERMNET

CONTENCION Y DE AYUDA - Maratonista por la ELA: Charly Alaniz lo
hizo por su querida il‘l'liﬂ-ﬂ Moni, referente

- & pesar del paro de transporte en de la Filial La Plata.

Buenos Alres los familiares se reunieron
con la Lic. Dabbah en las oficinas de la
Asociacion,

COMO ORGANIZACION DE
LA SOCIEDAD CIVIL

= Después de la ELA. Familiares de perso-
nas gue vivieron con ELA se rednen con la
Lic. Dabbah quien los acompafa en este
AUEVD DROCESO.

- Participamas del plenario de COPIDIS
La Comisidn para la Plena Participacién e
Inclusion de las Personas con Discapaci-
TE INVITAMOS A VER EL dad repaso su misién general, estadisti-
9"PROGRAMA Cas, programas, ¥ un resumen del afic.

= Aociackin ELA,
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