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ESTAMOS CERCA TUYO

= La Lic. Leticia Rodriguez asistid a Alperto en la clinica donde s encuentra internado. Ejercita la
utilidad del dispositive de comunicacidn visual

= Adermnas, visitd en su domicilio a Norma para avudarla ¢n la calibracidn v ejercitacion oon su
nuevo dispositivo de comunicacidn visual

- LA ALEGRIA DE BEATRIZ ¥ SU FAMILIA Felices por la recuperacidn de su palabra a través del
dispositive de comunicacidn visual gue obtuveo sin costo,

= AYUDA OM LINE PARA MEJORAR LA COMUNICACION DE CARLOS: En el marco de nuestro
proyecto de inclusidn social, la Lic. Leticia Rodriguez, especialista en comunicacion alternativa
aumentativa apoya a Carlos an la Pravincia de Céordoba

= Nos visitd desde Trenquelauguen, Sandra, esposa de Adridn (64), quien fue diagnosticads hace 3
meses, LOS PADRES DE MAURO, JOVEN DE 26 ANOS CON ELA

= Recibimos a Andrea y Gustavo, padres de Maura (26), guien fue diagnosticado recientemente.
Estamos juntos y colaborando con ellos frente al proceso que se avecina

= LAS HERMAMAS DE CARDLIMA: Recibimoes a Agusting v a Maria, hermanas de Carolina (50},
quien fue diagnosticada en marzo de 2007, Les brindamos asesoramiento v crientacidn en diferan-
tes dreas. Asistirdn a los grupos para familiares y entornos.

= NORA, ESTAMOS PARA AYUDARTE: Recibimos a Maria y a Mora (60}, guien fue diagnosticada en
enerc de 20017, Les brindamos asescramiento v arientacitn en diferentes dreas. Maria asistird a los

COMPARTIR NUESTRAS
DIFERENTES Y COMUNES
EXPERIENCIAS CON

LA ELA

Empezamas el 2018 con muchas
familiares nuewvos.

Reunidn de familiares en la que se
presentaron y pudimos conversar
sobre cusstiones basicas, Una vaz
mas quedd expuesta la considera-
ble diferencia de cada situacidn v a
la vez lo comun gue nos atraviesa

grupas para familiares ¥ entormos

COLABORAMOS CON MEDICACION

= JUuaAM ACCEDE AL TRATAMIENTO DE EDARAVOME: Se trata del décimo caso gue parti-
cipa la Asociacidn en su gestidn, Logrado mediante un recurso de amparo ¥ la intimacidn
de la Justicia para que ¢l sistema de salud APROSS cubra el 100% de su costo conforme
al derecho que le asiste. En la fobo, Marcas, su hijo, retira la medicacidn en la farmacia,

= LUIS RECIBE EL EDARAVOME: Una sonrisa que evidencia la satisfaccidn de sortear los
escollos burocraticos y acceder a la brevedad al nuevo tratamiento.Con la esperanza
ralentice el progréaso de la ELA en su salud, Felices de ayudarlo v colaborar en aste logro.
- ANGEL CONTINUA SU TRATAMIENTO CON EDARAVONE: Colaboramos con un nuevo
envio a Cdrdoba. Miriam, esposa, retira de |a farmacia las ampollas importadas destinadas
a una nueva fase de suministro de la medicacidn, Accede sin costo al firmaco mediante
la obra social provincial APROSS

- MIGUEL CONTINUARA SU TRATAMIENTO CON EDARAVOMNE: Enviamos desde Japdn
laz dosis para los proximos & meses. Gestidn autorizada y realizada por la Aseciacion
ELA Argentin

= GUSTAVD v ADRIAMA RECIBEN EDARANOMNE PARA SU TRATAMIENTO: Logrd impaortar
la medicacién para tratarse en el primer semestre del 2008, "Gracias a la Ascciacidn ELA
Argentina, Vilma, mis amigos Gabriel, Carlos, entre otros , v en especial a mi familial
Graclas Dario! Slempre Presente!

- PROPORCIONAMOS RILUZOL A OSVALDO: Para aquellos que se encuentran sin
cobertura de salud o en situaciones de vulnerabilidad social

= APOYAMOS A ROQUE CON LA DOSIS MENSUAL DE RILUZOL

LA COMUNICACION NOS HACE PROFUNDAMENTE HUMANOS

- HORMA RECUPERA LA PALABRA: La familia hizo posible obtenga un dispositive de comu-
nicacidn visual para mejorar su confort de vida con la ELA

- DANIEL RECIBIO SIN COSTO UN DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISUAL: Entregamos a
su esposa Valeria esta importante herramienta para recuperar la palabra ¥y mejorar la comuni-
cacidn con su entomo afective, Es su derecho v 1o hicimos posible a traviés de la gestidn reali-
zada con el sistema de salud.

= LA SOLIDARIDAD DE SUS SERES QUERIDOSE: Con la fuerza de un grups de familiares v
allegados sumado a nuestro aporte Moelia ebbtuve un dispositive de comunicacidn visual.

MEJORAMOS EL CONFORT
DE VIDA

Rubén reside en la ciudad de Cipolleti,
Rio Megro, Luego de & meses de utili-
Zar nuestra silla motorizada renucva o
comodato de uso sin costo alguno para
&l mediante el acuerdo entre su siste-
ma de salud v la Asociacidn ELA
Argentina,

DISENO DE ENSAYOS
CLINICOS PARA LA ELA

PLANIFICANDO EL 2018

INNOVACIONES EN
TELEMEDICINA.
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TODOS LOS DIAS JUNTO A VOS

RECIBIMOS A ESTEBAM: Mos visitaron Edgarde, Marcelo v Esteban (507,

ACOMPANAMOS A RUBEM: Recibimas a Méstor, Argentina y Rubén (65), guien fue diagnosticado hace 5 meses. Nos visitaron desde La Plata
ASISTIMOS A CARLOS DE PARAGUAY: Recibimos a Carlos (46) residente en nuestra vecina Paraguay. Mos visité acompafado por Raquel y sus
amigos Alicia v Juan. Fue diagnosticads en octubre de 2017,

ASESORAMOS A ELIAMNA, HIJA DE ELIAS: Su papd Ellas (66) fue diagnosticado en mayo de 2017

MARIO TIENE A SU MAMA COM ELA: Recibimos a Mario, hijo de Juana (65), quien fue diagnosticada en diciembre de 2017,

DAMIEL INTERESADO EN TRATARSE CON EDARAVONE: Mos visitaron Mélida v Moemd, hermanas de Daniel (41), quien vive en Santa Fé v fue
diagnosticado en diciembre de 2016,

JOSE LUIS LLEVA 4 ANOS CON ELA: MNos visitaron Mary y José Luis (63), guien fue diagnosticado hace 4 afios.

ADRIANA PREQCUPADA POR S5U MAMA: Mos visitd desde Mendoza Adriana, hija de Morma (66), quien vive en San Rafael y fue diagnosticada
hace 1 afio.

JUAN TIENE A 5U CUNADO CON RECIENTE DIAGNOSTICO: Recibimos a Juan, cufiado de Juan (64), quien vive en Villa Elofsa (Pcia. Santa Fe),
y fue diagnosticado hace una semana.

FERMAMDO, ES EL HIJO DE TERESA (65): Mos visitd desde Chilecito, Provincia de La Rioja. Su madre fue diagnosticada en octubre de 2017
MOS VISITARON ANDRES ¥ MELISA: Nos visitaron desde Rosario, Andrés y Melisa, esposa de Pedro (39), quien fue diagnosticado en julio de
2016,

RECIBIMOS & CYNTHIA: Recibimos a Cynthia, nuera de Blanca (53), quien fue diagnosticada en diciembre de 2017,

PACILA, HIJA DE NORMA: Recibimos desde Cipolletti a Pacla, hija de Norma (61), guien fue diagnosticada en junio de 2016,

ANDY Y GABY: LOS HIJOS DE CARLOTA: Recibimos a Andy vy a Gaby, hijos de Carlota (77), guien fue diagnosticada hace 3 meses,

CRISTIAM, HIJO DE GABRIEL: Su padre fue diagnosticado en septiembre de 2017,

GUSTAVD, HERMAND DE CARLOS: Su hermano fue diagnosticado en junio de 2017,

NOS VISITO MONICA ACOMPARNADA POR SU FAMILIA: Aldana, Sebastidn, Miguel ¥ Matanael, acompafaron a Mdnica (57, gue fue diagnosticada
en octubre de 2017,

SOMOS COMUNIDAD

VERO VIAJO DE LUNA DE MIEL: Juan es miembro de nuestra mesa directiva. Luego de
décadas de convivencia y el fruto de hermosas hijas, la ELA decidit unir a Vero v Juan en los
lazos del matrimonio, Hoy viajan en familia hacia Chile para celebrario. Sin dudas, Vero y
Juan nos ansefian gue et téner Valuntad y Actitud pueden cambiar muchas realidades, adn
viviendo con la ELA, Por la Vida

PLANIFICACION AMUAL EN MARCHA: Orgullosos de sofar este presente hace un poco mds
de seis afios atras. Tenemos esperanzas y hay mucho por hacer

JUNTO & LUIS Y SU FAMILIA EM LA PAZ, ENTRE RIOS: En el feriado largo viajamos 600 km
a la localidad entrerriana para visitar en su casa a Luis (66) diagnosticado en noviembre del
2015, Tiene & hijos v 10 nietos -
ACUDIR AL LLAMADO DEL OTRO: Sebastidn v Dario viajaron casi 3000 km por las rutas e
argentinas. El emotivo agradecimiento de Jorge v su esposa Irma.

UM REGALD PARA NOELLA: En & marco de nuestro proyecto de Inclusidn Social "Ojos gue
Hablan®, la Lic. Leticia Rodriguez viajd hasta el domicilic en Guernica, Provincia de Buenos
Aires, Su familia tenia preparada una gran sorpresa; el dispositive de comunicacion visual,
Una tarde movilizante por el amor y esfuerzo de su esposo Daniel, la hermana Amalia v la
sobrina Yanina. Noelia tiene 36 afos,

ASISTIMOS A CARCLINA EN SU DOMICILIC: Muestra terapista ocupacional, Lic. Leticia
Rodriguez capacitd a Carclina en el ejercicio de su nuevo dispositivo de comunicacidn
visual Tiene 47 afios, lleva 2 ahos disgnosticada.

SUMAMDO VOLUMTADES: Recibimos a VYaleria. Un ser solidario en acciones concretas dedi-
cadas a su amigo Roberto v que se extenders al resto de la comunidad. Bienvenidal

VISITA A HERMAN: Nos recibid en su domicilio en el marco de nuestro provecto de inclusién
social. Mos interiorizamos sobre su vida con la ELA vy compartimos provectos relacicnados a
su trabajo como escritor v la conclencia a generar en la sociedad a través de su ejemplar
contribucidn. Un placer

ENCUENTRO DE
FAMILIARES

PARA DESPLEGAR

LO QGUE NOS PASA

Esta tarde se realizd el ancuantro
de familiares. Angustias,
Preoccupacionas, Temoraes.
LCdmo abordarlos?

COMO ORGANIZACION
DE LA SOCIEDAD CIVIL

ENCUENTRO CON LA MINISTRA DE

SE VIEME UN INTENSO 2018

Reunidn de la mesa directiva de la
Asaciacidn ELA Argentina aprobando el
proyecto de trabajo para el presente aflo

SALUD DE LA CIUDAD DE BUENDS
AIRES: Mos recibid an su despacho la
Dra. Ana Maria Bou Pérez. Conversa-
mos sobre la necasidad de establecer

un centro de referencia especifico para
la ELA en nosccomios pdblicos de la
ciudad. Acordamos el apoyo a las
proximas jornadas de capacitacidn con
referentes mundiales de clinica ¢ inves-
tigacidn cientifica para la ELA

MEJORAR LA ATENCIONM CLINICA Y LA CAPACITACION

DE PROFESIONALES

REUMNION EM EL MINISTERIO DE
SALUD DE LA MACION: En las visperas
de el dia de concientizacidn mundial
rencvamos proyvectos conjuntos para
capacitar profesionales médicos sobre
ELA en todo ¢l pals con la Directara dil
Programa Macional de Enfermedades
Poco Frecuantas

PROYECTOS MEDICOS PARA EL 2018: Mos reunimos con nuestro neurdlogo asesor, Dr. Osval-
do Genovesa para abordar nuevas & importantes iniciativas con el objeto de mejorar aspectos
de atencién y seguimiento de los afectados por la ELA en la Argentina. Ampliaremos muy
pronto al respecto.

EL DR. HIDDE YOSHING ACEPTO LA VISITA A LA ARGENTINA: En 2006, Hiide Yoshino, neu-
réloge del Hospital Khodani en Japén, publicd un estudio en la revista cientifica ALS en el cual
sugirid gue ¢l medicamento Edaravone podria ayedar a los pacientes con ELA

LOS EXPERTOS MUMDIALES RESPOMDEM : Los Prof. Glass, Perrin v Berry fréente a las pregun-
tas de los asistentes an la sesitn del pasado 6 de diciembre de 2017 gue contd con nuestra
asistencia en la ciudad de Boston. Traducido y subtitulado al espafial por la Asociacidn ELA
Argentina para la comunidad afectada por la ELA de habla hispana, | www.asociacionela.org.ar

MEJORAR EL CONFORT DE VIDA

SUSAMA RECUPERA SU PALABRA. Accede al dispositivoe de comunicacidn visual; una herramienta fundamental para la comunicacidén cuando la
ELA impacta en el habla vy en la extremidades.

CAROLINA: NUEVA USUARIA DEL DISPOSITIWG DE COMUNICACION VISUAL

Carglina vive en Tandil, Provincia de Buenos Aires, rodeada del afecto y la admiracidn de sus seres queridos por su apuesta permanente a la vida
y la inclusidn

EMTREGAMOS LA SILLA MOTORIZADA A LUIS: La obtuvo sin costo mediante @l acuerds arribado entre su obra social v la Asociacidn ELA
Argentina,

LLEWAMOS A JORGE LA SILLA DE RUEDAS MOTORIZADA: En otro dia de misicén solidaria viajamos hasta Sdenz Pefa, Chaco. Localidad distante
a 1,200 km de Buenos Aires. Jorge accedid sin costo a la misma a travéds de un convenio de prestacidn realizado entre su sistema de salud
OSPLAD v la Asociacidn ELA Argentina. Felices en llegar a diferentes localidades de nuestro pais para mejorar el confort de vida de guienes viven
con ELA

FACILITAMOS LOS TRATAMIENTOS PARA LA ELA DESARROLLO INSTITUCIOMNAL

CONTINUIDAD EM EL TRATAMIENTO CON EDARAVOME: Claudio prosigue con las
aplicaciones iniciadas en ¢l mes de noviembre

ALVARD RETIRA EL EDARAVONE PARA SU PADRE: Luego de unos meses de abnega-
da defensa por sus derechos, la familia logrd que la Justicia intime a la obra social
provincial APROSS para acceder sin costo al tratamiento. Acompafiamos v colabora-
mias en todo este proceso para gue Daniel obtenga la droga en Villa Allende, Provincia
de Cdrdoba

HERMAM SE SOMETE AL TRATAMIENTO CON EDARAVOME: Obtuvo su derecho a
través de una medida cautelar judicial que obligd a su obra social, OSECAL, le otorgue
la medicacién sin costo alguno.,

ERMESTO ¥ FERNANDO RECIBIRAN EDARAVOMNE PARA 5U TRATAMIENTO: A través
del acuerdo arribado entre sus sistermas de salud v la Asociacidn ELA Argentina quien
facilita la importacidn conforme a las disposiciones de la ANMAT para un perioda de &
meses.

MARCELA CONMTINUA SU TRATAMIENTS CON EDARANONE: Recibid una nueva dosis
de aplicacién sin costo para ella a través de su sistema de salud APRES.

ENTREGA DE RILUWZOL A JUAN CARLOS: Esta mafana le entréegamos a su hermana
Raguel dos cajas de Edilosiv valuadas en § 22.250.- gue les serdn suministradas en los
proximos 60 dias de tratamiento,

FELICITACIOMNES DAMIEL: Logramos la defensa de sus derechos v ya ebluve la medi-
cacidn para su tratamiento con Edaravonsa

HERMAN RECIBE EL EDARAVOME SIN COSTO: Luego de varios meses de gestionar el
acceso a la droga v ante la presentacidn de un Recurso de Amparo, su sisbema de
salud pre-pago envid las primeras dosis para su tratamiento con la nueva medicacidn,
La Asociacidn acompafa ¢l proceso v presta apoyo ante la Justicia en la proteccidn de
sus derechos

LA FARMACEUTICA TUTEUR RENUEVA SU
ACOMPANAMIENTO A NUESTROS
PROYECTOS 2018

Asi lo acordaron al Presidente de la Asaciacion
ELA Argentina, Dario Ryba v Fernando
Taraciuk, Gerente de la Unidad de Negocios

de la Linea Meuralégica de la empresa,

Tuteur elabora el medicamento Gorfetan para
la afeccidn pseudobulbar en la ELA v Edilosiv-
Riluzal,
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NMUESTRAS MUJERES SOLIDARIAS

Se realizd el Encuentro de Bienestar en dende se com-
partieron experiencias. Un marco de confraternidad y
apoyo solidario para quienes atraviesan la ELA asi
COMO pars sus entornos afectivos en octubre de 2017,

ARTETERAPIA EN EL DOMICILIO

ELISABET: "ESTE TALLER ES UNA PUERTA DE LUZ ¥ VIDA® Viviana Faier-
man, responsable del taller de Arteterapia, viajd a la localidad de Saladille

ubicada a 180 km de Buenos Aires para iniciar el trabajo de expresidn que

realizard junto a ella,

necesita dejar salir,

GUIA PARA LA NMUTRICION EN LA ELA

PUBLICAMOS UM MUEVD MATERIAL IMFORMATIVD: Informacidn, consejos @ indice de recetas.

Un aporte de la Asociacién ELA Argentina en colaboracién con la MMND Association
para la comunidad ELA de habla hispana. Se puede descargar de manera gratuita para
su lectura @ impresidn en : hitpaYwww.asociacionela.org.ar/images/stories/PODR/GuiaNutri.pdf

VIDEO EXPLICATIVO DEL CONTENIDO: CLICK AQUI

TERAPIA OCUPACIONAL
EN EL HOGAR

ESTUWVIMOS EM CASA DE SUSANA:

La Lic. Leticia Rodriguez trabajd con
Susana su comunicacidn visual alternati-
va a través del dispositivo de seguimien-
to occular, Respuestas inclusivas a las
dificultades con la ELA

LA EMOCION DE MIGUEL: La comunica-
cion nas hace profundamente Humanos,
Llegar a su casa y facilitarle la palabra
escrita, verlo sonriente al escribir su
apodo nos inspira a continuar nuestra
tarea diaria con mas pasion

ASISTEMCIA REMOTA A DAMNIEL PARA
VOLWVER A COMUMICARSE: La Lic.Laticia
Roedriguez sa contactd virtualmente con
Dianiel en una localidad distante a 400
km de Buenos Aires para guiar, instalar,
calibrar ¥y poner en funcicnamiento el
dispositivo de comunicacidn visual

COMUNICACION VISUAL ALTERNATIVA;

ASESORAMIENTO Y
ORIENTACION
PERSONALIZADA

RECIBIMOS & CARLOS: Citamas a Pilar v
Carlos (68), diagnosticadso en diciembre
de 2017,

AMNA LLEVA 5 MESES DIAGHOSTICADA:
Mos visitd acompafiada por Alberto,

SERGIO BUSCA UNA OPINION MEDICA
CONFIABLE : Recorrid 4 neurdlogos v
aun nd tiene un diagnostico preciso,
Mecesita realizar una consulta médica
especializada, por ello lo derivamos al
profesicnal adecuado

JUNTO & NATALIA: cuyo esposo, Juan
die 37 afios, vive con ELA hace 5 afos,
ATENCION REMOTA: Gabriela y Liliana
fueron atendidas on line ya gue Norberto
{63} fua recientemente intarmado

SILVIA. PARTICIPAMTE DEL TALLER DE ARTETERAPLA

Viviana Faierman fue recibida en su domicilio. Silvia lleva 4 afos sin salir de su
casa. A lo largo de su vida fue abordando la expresion artistica. Esta muy
emocionada por la posibilidad gue le da el taller. Tiene mucho adentro que

ESTUVIMOS COMN MAGUI EN MAR DE AJO

En asta ocasion Viviana Faierman viajd 350 km hasta la lacalidad de Mar de
Ajb para acompafiarla en el inicio de la actividad en su damicilic.

DAMIANA ES OTRA PARTICIPANTE DEL TALLER DE ARTETERAPIA

Un encuentro intenso. Adn con sus dificultades motrices v del habla por la
ELA, se entusiasma vy logra a través del dibujo expresar sus emocicnes, Viviana
se acercd esta mafiana a su domicilio y fue recibida en compafiia de su hija

ASISTENCIA EN TRATAMIEN-
TOS FARMACOLOGICOS

FERHANDO ACCEDE AL TRATAMIENTC
DE EDARAVOME SIN COSTO: Facilita-
mas la importacidn desde Japdn para |los
praximos 6 meses mediante un acuerdo
con su sisbema de salud guien se lo pro-
parciond sin costo alguno conforme al
derecho que he asiste

DAMIEL RECIBE SIN COSTO SU TRATA-
MIEMTO COM EDARAVOMNE: Orientado v
acompafiado por la Asociacidn ELA
Argentina logrd que su sistema de salud
cubra el tratamiento a través de la
importacidn debidamente autorizada por
la AMMAT.,

COLABORAMOSE COM EL TRATAMIENTO
DE ELISABET :Se trata del envio del
farmaco Gorfetan para su afeccign
pseudo bulbar.

APOYAMOS A XIMENA EN BARILOCHE:
Mo cuenta con sistemna de salud v le
anviamos una dosis de Riluzol para 30
dias valuada en § 13.000.-

ASIETIMOS A ROGUE: Recibe Riluzal
para su tratamients mensual,

NOTAS EN MEDIOS NACIOMALES POR LA

MUERTE DE STEPHEN HAWKKING

4 NUEVAS ENTREGAS DE DISPOSITIVOS DE COMUNICACION

VISUAL - MARIA ISABEL en Neuguén. - MARIA BEATRIZ en
Santa Fe, - MIGUEL en la Provincia de Buenos Aires. Ellos
accedieran SIN COSTO alguno a comunicarse a través de sus

=]l

Protegemos los derechos de MARTA: Luego de 2 afos de

VISIBILIZAR NUESTRA CAUSA

Pablo Aquino- secratario de la Asociacion ELA Argentina- fug entravis-
tade por la Agencia de Moticias Télam. La nota fue replicada en los

portales digitales v en medios de pensa escritos de importante circula-

cién en el pais.

gestionar con un recurso de amparo frente a la Justicia loegrd

por la tenacidad de su hijo Lucas le adjudiquen el dispasitivo

Irisbond SIN COSTO alguna.

La Asociacidn brindd el soporte legal para proteger sus
derechos con la intervenclién de nuestros abogados,

MONICA BRINDO UNA NOTA PARA EL DIARIO EL DIA DE LA PLATA,

El medio periodistico escrito mas importante de la capital de la

COMPARTIR EXPERIENCIAS POSITIVAS

La Lic. Paula Dabbah recibid a familiares de personas que viven con ELA, Pensar en |a
forma de transmitir los sucesos trascendentes a pesar de las dificultades y como hacer-
las llegar a la comunidad de pacientss v entornas afectivos vy la Asociacidn ELA Argenti-
na. Felices en llegar a diferentes localidades de nuestro pals para mejorar el confort de

vida de quienes viven con ELA

GOBIERNO DE LA CIUDAD DE BUENOS AIRES

REMOVAMDO EL APOYOD DE COPIDIS

Fulmos reciblidos por la Lic, Mercedes Rozental, Presidenbe de la Comisidn para la Plena
Participacidn @ Inclusidn de las Personas con Discapacidad. Anualmente colabora con

proyectos de nuestra ASociacion

CONVOCATORIA A ORGANIZACIONES DE LA SOCIEDAD CIVIL

Esta mafiana participamos del taller de asesoramiento para la presentacidén de proyectos
sociales de la Convocatoria 2018 la cual tendra lugar entre el 1y 30 de abril. Programa
Fortalecimients a Organizaciones de la Sociedad Civil. Direccién General de Fortalecimian-
to de la Sociedad Civil, Ministerio de Desarrollo Humano v Habitat del Goblerno de la

Ciudad de Buenos Aires

GIRA POR ESPANA

ENCUENTRO COM LA FUNDACION FRANCISCO LUZON
Draria Fh'ba' Prasidente de la Asociacion ELA AI'HEMI'I‘I-H' mantuvo una enfiguecedora reunidn &n Madrid con la viceprasidents ¥ BSpOsa dal funda-
dor Maria José Aguirre v la Directora Ejecutiva Ana lsabel Ldpez Casaro Beltran. Francisco Luzdn se repone favorablemente de una afeccidn respi-

ratoria por la ELAL

MEJORAR LA COMUNICACION DE PERSOMNAS COMN ELA
Invitados por Irisbond: Miradas que hablan nos interiorizaron acerca de los nuevos desarrollos en tecnologia de comunicacion asistida gue impul-
sard la empresa espaiola durante el 2008, Aproximadamente 180 personas con ELA en Argentina han recibide o adguirido esta herramienta para
afrontar el proceso de la enfernedad al dificultarse la palabra oral o escrita.

Provineia de Busnos Alres se interiorizd sobre |6 experiencia de vids
con ELA de nuestra referente an la ciudad de las diagonales

COLABORADORES PARA
NUESTROS PROYECTOS

Goobd Movag S.A. colaborard con nuestros
provectos 2018: La industria se especializa

an productos imyectables incluyendo, a sus

lirizas comerciales, productos de terapia

oncolégica v anastesiologia

AN, colaborard con nuestro proyectro anual




ABRIL 2018

e Asociacion ELA Argentina
Centro de Afectados por la Esclerosis Lateral Amiotréfica
ORGANIZACION DE LA SOCIEDAD CIVIL. | Resol. 1GJ: 0000392113

COLABORAMOS CON LOS TRATAMIENTOS MEDICOS

PROPORCIONAMOS RILUZOL PARA XIMENA: Vive en Bariloche v no cuenta
con un sistema de salud. Aseguramos su tratamiento con el fArmaco por los

praximeos 120 dias

MEJORAMOS EL CONFORT DE VIDA

LUCIA VUELVE A COMUMNICARSE

Asistimos con nuestra TO v de manera remota la ejér-
citacidn del dispositive de comunicacidn visual en
Santa Fe, Lucis estd contena oon esta nueva mherra-

rienta que le ragresa la palabra, ASISTIMOS A SUSAMA EN MENDOZA: Colaboramos con el envio de una dosis

para su tratamiento con Riluzol valuada en $ 12.000.-

PEDRO INTENTA MEJORAR SU COMUNICACION
Enviamos a Posadas un dispositivo Irisbond: Miradas
gue hablan

CONTINUAMOS APOYANDO EL TRATAMIENTO MEMSUAL DE RILUZOL PARA
RCGIUE

MIGUEL CONTINUARA CON OTROS SEIS MESES DE TRATAMIENTO DE EDA-
RAVOMNE: Con ¢l incondicional apoyve de su familia v nuéstre acompatamiento
para lograrlo.

RICARDO ¥ HERMENEGILDO RECIBIRAN EDARAVOMNE: Importamos las dosis
desde Japdn para sus tratamientos de los proximos 3 meses

IMFPORTAMOS EDARAVOMNE DE MAMERA DIRECTA: La Asociacidn ELA
Argenting se encuentra autorizada por la ANMAT para gestionar la importa-
cidn de la droga a cada persona con ELA que sea prescripta por su médico
para al tratamiento de hasta & meses

CRISTIAN REMUEYA SU TRATAMIENMTS COMN EDARAVOMNE: Con la solidaria
accidn de su entorno afectivo en la Provincla de Santa Fe recibid a través de

FORMAMOS GRUPOS DE nuastra gestidn la importacidn de nuevas ampollas para continuar ©on otros 6
meses de aplicaciones con la esperanza ralentice ¢l progreso de la ELA,

AYLUDA MUTUA

LA IMPORTANCIA DE AMPLIAR EL CIRCULD DE

AN UDE

En el encuentro mensual del grupo de familiares con la
Lic. Paula Dabbah se profundizd acerca de dar lugar a
otras personas y no guedar encerrados en el ndcleo
intimo

ASISTIMOS PERSONALMENTE LAS NECESIDADES DE LOS AFECTADOS POR LA ELA

RECIBIMOS A EMAMNUEL: Recibimos a Agastina, Josafina v Emanueal (30), quien fus diagnosticado recigntemente. Les brindamaos asasoramianto
y orientacidn en diferentes dreas, Necesitan realizar una consulta médica especializada, por ello los derivamos al profesicnal correspondiente,

COM LA FAMILIA DE JUAN FRAMCISCO: Recibimos a Luz, Federico v Marfa Silvia, familiares de Juan Francisco (67}, quien fue diagnosticado
recientemente. Les brindamos asesoramiento v orientacidn en diferentes dreas. Asistirdn al espacio destinado a familiares y entornocs. También se
encuentran interesados en participar de la Jormnada de Capacitacidn

CARLOS ESTA INTERESADO EN TRATARSE CON EDARAVONE: Recibimos a Graciela, Santiago y Carlos (63), quien fue diagnosticado en julio de
2017, Les brindamos asesoramiento v orientacidn en diferentes dreas, Carlos estd interesado en realizar el tratamiento con Edaravone, ¥ 1o guia-
mos para que pueda acceder al mismo sin costo por su Obra Social

MOS VISITO MIGUEL DESDE PARANA, ENTRE RIOS: Acompafado por Matias y Carlos. Diagnosticado en marzo. Realizaron |a consulta médica la
cual hemos derivado con antelacién. Estan interesados en averiguar el procedimieanto para acceder al tratamiento con Edaravone. Le brindamos
asesoramiento y orientacidn general.

MARITZA ¥ MARIEL. BUSCAMN INFORMACION Y CONTENCION: Mos visitaron Maritza y Mariel, esposa de Juan Carlos (51), quien fue diagnostica-
do en junio de 20017, Fueron derivados por la neurdloga para profundizar informacién acerca del nuevo tratamiento con Edaravone, Mariel esta
inberesada en asistir & los grupos para familiares v entornos. Les brindamos asesoramiento v orientacion en diferentes dreas.

ROBERTO VIAJO DESDE USUAHIA. LA CIUDAD MAS AUSTRAL DEL MUNDOQ. : Recibimos a Patricia y Roberto (48), quien fue diagnosticado en
noviemnbre de 2017, Le brindamas asesaramiento y onentacion en diferentes dreas

APOYAMOS A ELCIRA: Mos visitaron desde Meuguén, Mirtha v Elcira (B6), guien fue diagnosticada hace 4 meses, Les brindamos asesoramiento v
arientacidn en diferentes dreas, Han realizado la consulta médica especializada derivada por nosotros con antelacidn. Elcira estd interesada en
realizar el tratamiento con Edaravone v la orientamos para gue puada acceder al misma

ASESORAMOS A DEBORA: Es hermana de Isabel, quien fue diagnosticada hace 1 afio. Le brindamos asesoramiento y orientacién en diferentes
froas

DRIENTAMOS E INFORMAMOS A DALILA: Recibimos a Dalila, hija de Manuel (693, quien vive en Cipalletti, Rio Negro, vy fue diagnosticado en
febrere de 2018, La asesoramos v orientamos en diferentes dreas. Necesitan realizar una consulta legal, por ello la derivamos a la profesiconal
correspondiente. Dalila esta interesada en asistir a los grupos de familiares y entornos. Le entregamos la gula de ayuda para interigrizarse en
profundidad de las distintas etapas v caracteristicas de la enfermedad,

NOS VISITO JAVIER DESDE LA PLATA: Mos visitaron desde La Plata, Mercedes y Javier (49), quien fue diagnosticado en diciembre de 2016. Me-
cesitan realizar una consulta médica especializada v una consulta legal, Por ello, los hemos derivado a los profesionales correspondientes. Estan
interesados en participar de la Jornada de Capacitacidn.

JUNTO A LOS PADRES DE RUBENM: Recibimos a Esther v Luils, padres de Rubén (48), quien fue diagnosticado hace 8 afios. Necesitan hacer una
consulta legal, por ello hemos realizado la derivacitn al profesional correspondiante.

RECIBIMOS A PATRICIA: Moz visitaran Alejarndra con su amiga Patricia (46), quien fue disgrosticads en septicmbre. Patricia fue derivada por su
médico neurdlogo para recibir asesoramiento respecto del procedimiente para acceder al tratamiento con Edaravone sin costo mediante su Obra
Social. Adn no posee el certificado dnico de discapacidad. Le brindamos asesoramiento y orientacidn en diferentes dreas, Estd interesada en
participar de la Jornada de Capacitacian-

EL PAPA DE SERGIO TIEME ELA: Nos visitd Sergio, hijo de Bruno (48), quien fue diagnosticado hace una semana. Bruno no tiene Obra Social,
Mecesitan realizar una consulta médica especializada, por ¢llo lo derivamos al profesional correspondiente. Le brindamos asesoramienbo v orien-
tacidn en diferentes areas.

PROMOVEMOS LA ARTETERAPIA. POR AMOR A LA VIDA,. CAPACITAREMOS A

NMEUROLOGOS ¥ GRADUADOS
EN MEDICINA DE ROSARIO

Primeras produccicnes de nuestras participantes.

EMCUENTRO DEL TALLER DE ARTETERAPIA: Coordinado por Viviana Faierman dimos
comienzo & nuestro taller! Por suerte la tecnologla nos acompano bastante blenl Inicia-
mos Silvia, Maria del Carmen, Ell ¥ yo. Magui ne pudo estar presente porgue tenia un
turno médico. Avanzado el taller se sumo Damiana, quien hasta ahora no habia interac-
tuado con el grupo por no tener celular v no poder acceder a nuastro chat. Fus un linda
encuentro, todas estaban muy contentas!

ASPECTOS DE LA WIDA MISMA:Compartimoas distintos aspectos de la vida misma,
Desde situaciones del dia a dia, hasta sus creaciones artisticas v sus significades. Silvia
cred un collage en el gue plasmd las cosas que le gustan v con las que se identifica.
Damiana volvid a sus ralces, o su armada Bolivia, v a sus recuerdos felices on la naturale-
za. En aste intercambio v compartin, cada una pudo conectarse con sus emociones, v
nutrirse de sus compafieras. Esto trae nuavas ideas a sus vidas. Bienvenido seal

Mos recibid el Prof. Dr. Ricardo Nidd,
Decano de la Facultad de Clenclas Médicas
de la Universidad Macional de Rosario.
Acordamos junto a Clara Indyk, nuestra
referente local, la visita del Prof. Ammar Al
Chalabi el proximo martes 28-8 en la cual
dictard clase a graduados v residentes en
medicina, También acudird al Hospital de
Emergencias Dr. Clemente Alvarez de la
ciudad
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ENCUENTRO DE UNELA EN BRASII

Intensas jornadas de trabajo con los representantes de las Asociaciones de ELA en
Latinoamérica. Brasil, Chile, Argentina, Colombia, México, Uruguay v Perd reunidos
para el desarrollo de desafiantes proyectos

LA ASOCIACION ELA ARGENMTINA PRESIDE UNELA HASTA EL 2020: Dario Ryba,
Presidente electo del primer consejo directive de la Unidn de Asociacionss de ELA
de Latincamérica

CENA DE CAMARADERIA DE UNELA: Representantes de las Asociaciones de ELA
de Brasil, Chile, Uruguay, Colombia, México, Argentina v Perd en visperas del inicio
del segundo encuentro de UNELA

FIMALIZAMOS EL SEGUNDD EMCUENTRD DE UMELA EM BRASIL: Con la aproba-
cion de los Estatutos sociales concluyeron las jornadas en las cuales se acorda la
puasta en marcha de 4 programas que serdn desarrollados en los proximes dos
afios en beneficio de las Asociaciones de ELA en Latinoamérica.

INICIO DE PLAN ESTRATEGICO PARA LOS PROXIMOS AROS: Dario Ryba, Presi-
dente de UNELA se reflerid al respecto

CAPACITAR A CIENTIFICOS ARGENTINOS
SOBRE ELA

RESPONSABILIDAD SOCIAL CORPORATIVA

BANCO GALICIA: Una vez mas acompafia nuestro desarrollo instibu-

ciocnal

SIEMPRE: UNA EMPRESA DE CUIDADORES DOMICILIARIOS: Recibi-
mos & Guillermo Hall, del departamento de Comunicacidn v
Marketing. Compartimos ideas ¢ iniciativas para mejorar la calidad
de atencidn de personas gue viven con ELA

PROPUESTA DE COLABORACION DE CAMAL (4) : El arte como
medio para lograr meajoras, ayudas y apoyos

RESMED: LA RESPIRACION ES LA FUENTE DE LA VIDA: Acordamos
la colaboracidn de la empresa a la vanguardia de la asistencia de
insumos en asistencia respiratoria mecanicaidente de WNELA se
rafierid al respacto

Recibidos por Federico Rusak, Director de Desarrollo de Fondos en
Fundacidn Instituto Leloir la cual centra sus actividades en la investi-
gacidn cientifica v en la formacidn de recursos humanos, en las dreas
de Bicguimica, Farmacia y Biologia celular vy molecular,

CAPACITACION NACIONAL SOBRE ELA PARA
CUIDADORES, PACIENTES Y FAMILIARES

Seguimos aportando informacion actualizada a la comunidad
afectada por la ELA,

MAS INFORMACION ¥ CONOCIMIENTO SOBRE ELA: Durante toda
la jornada un grupo integrado por personas que viven con ELA,
familiares y cuidadores abréevaron nuevas herramientas gue les apor-
tardn a continuar con el proceso de la enfermedad. Agradecemos a
los participantes que asistieron pese a las inclemeancias del mal
tiempo en Buenos Aires.
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TODOS LOS DIAS JUNTO A VOS

NOS VISITO JAVIER: MNos visitaron desde Santa Fé, Angélica v Javier (39). Protegemos sus derechos.

JAVIER TIEME A 5U ESPOSA COM ELA: Recibimos a Javier, esposo de Nora (44). Lo orientamos en el procedimiento para acceder al tratamien-
to con Edaravone. Esta interesado en asistir a los grupos para familiares y entornos,

ASESORAMOS ON LINE A HUGO EN FRIAS, SANTIAGO DEL ESTERD: Mos contactamos con Vanesa y Hugo (37); diagnosticado abril de 2013,
VALERIA ¥ HORACIO EN PARAMNA, ENTRE RIOS: Son los hijos de Ofelia (68), diagnosticada en octubre de 2016 y quien actualmente sa éncuan-
tra internada. Los ayudamos a proteger sus derechos con nuestros abogados

LOS HERMANOS DE RICARDO: Recibimos a Emilce v Miguel, hermanos de Ricardo (45), disgnosticado hace 1 afo. Les brindamos asesoramiento
para iniciar el proceso para realizar el tratamiento con Edaravone y ayudarlos a abtener una silla de ruedas motorizada. Los invitamas a partici-
par del grupo para familiares v entormos.

MARCELA TIENE A SU MAMA CON ELA: Mos visitd Marcela, hija de Rosa (B0). Adn no posee el certificado de discapacidad. Desean hacer una
consulta médica especializada. Invitamos a la familia a participar de los grupos para familiares y entomos

APOYAMOS A BEATRIZ, MAMA DE PABLO: Pablo (41) fue diagnosticado en el 2013, Necesita realizar una consulta médica especializada v la
invitamaos a participar en los grupos para familiares v entornos

HOS VISITS SILVIA: Recibimos a Silvia (593 ¥ & su marido José, Estdn interesados en saber cdmo es el procedimients para realizar el tratamiento
con Edaravene, Necesitan realizar una consulta legal-

ASESORAMOS ¥ ORIENTAMOS A LAURA: Mas visita Laura, hija de Anibal (713 Su Obra Social no le esta otorgando el descuento del 100% an el
total de los medicamentos, por ello la hemos derivado para gue se asesore legalmente

JULIETA FUE RECIENTEMENTE DIAGHOSTICADA COM ELA: Recibimos a Gabriela v a Julieta (42). Le brindamos asesoramiento v orentacidn en
diferentes dreas. Fue derivada por su neurdloga para averiguar por el procedimiento para realizar al tratamiento con Edaravone. Le proporciona-
mas la Guia de Ayuda para leerla junto a su familia.

JUNTO A CELINA: Mos visitaron desde Mar de Ajd Celina (54) v Pierre. Celina fue diagnosticada en abril, v estd interesada en realizar el trata-
mienta con Edaravone, por ello la erientames en el procedimients para cbtenerlo sin costo a traveés de su Obra Social.

RECIBIMOS A MARIANA: Esta casada con Gustavo (54) diagnosticado en octubre de 2017, Desea tratarse con Edaravone, por elle le brindamos
asesoramiento respecto del proceso para obtener el mismo sin costo mediante su Obra Social,

LOS FAMILIARES DE HORACIO: Recibimos a Alejandra, Paula v Mariano, familiares de Horacio (61). Necesitan asesoramienta legal por lo que
seran derivados a nuestros abogados especialistas en derecho de salud.

ENCUENTRO DEL GRUPO DE FAMILIARES LA COMUNICACION NOS HACE
LA IMPORTANCIA DEL BIENESTAR DEL CUIDADOR PROFUNDAMENTE HUMANOS

Con la coordinacion de la Lic. Faula Dabbah. En esta ocasidn EN CASA DE CLARA - Asistimos en su domicilio para entregar,

se profundizé acerca de la necesidad de la persona que vive instalar v ejercitar con el dispositivo de comunicacion visual Iris-
con ELA cuente con ¢l buen estado de sus culdadores, esta- T

T 0JOS GUE HABLAN CON MARTA: Visitamos a Marta en su demici-
la mejor calidad de vida posible. Es Importante preguntar a la lio para evaluar la intencién comunicativa con el dispositivo de
Persona que vive oon ELA 1o que siente. La existencia de mo- comunicacidn visual

Rl il i NOS GRATIFICA Y HUMANIZA: La Lic. Leticia Rodriguez logrd que
Juan pueda calibrar, escribir ¥ navegar en su facebook a través de
sus ojos con el dispositivoe de comunicacidn visual
LOS OJOS DE NORMA HABLAN: Mos cuenta gue tiene dos gatos

TALLER SEMANAL DE ARTETERAPIA r:-::rnq mascotas. La Lic. Leticia Rodriguez apoyd con ayuda remata
a la civdad de Meuguen. Asl Morma recupera su palabra v logra

) ul Lol y
COLORES ¥ MUSICA COM ELA La consigna fue r U incluirse con su entrono social asl como en las redes sociales

cancidn o melodia con la gue se identifiguen, ¥ dejar que la
pintura fluya. El resultado.. una experiencia muy gratificante
para ellas. Pudieron conectarse oon canciones gue hacia Posicionamiento IRISBOR

mucho tiempo gue no escuchaban, ¥ que las acompafaron SHEuBT 1% Eneas arul (d v Fond (BB olos) en & & de L Frana de
an otras momentos de su vida. Esto les trajo recuerdos v R Lo, SR U Y i
sentimientos de alegria y gratitud

UN ENCUENTRO PROFUNDO: La consigne: Autorretrabo,

El resultads, un encusntro profundo, donde surgieron témas
como |a autoimagen, el paso del tiempo, la aceptacidn de los
cambios a partir de la ELA los recurses de cada una para
santirse mejor, los deseos y las posibilidades.

COMECTARSE CON UNO MISMO ¥ LOS DEMAS: El dibujo que
hacen sobre sus rostros, invita & estas mujeres a conectarse
con ellas mismas v con lo gue estan sintiendo en este momen-
to. El poder conversarlo y compartirlo en grupo las enriguece,
les surna obras miradas, v [as ayuda a recuperar fuerza para
seguir adelante. También se van animandg a escribir, como
Silvia que hize un compromise con ella misma, ¥y con lo que
desea de ahora en mas.

DISFRUTAMOS DE LAS EXPRESIOMES: Damiana represents su
nombre con imigenes significativas para ella, Maria del Carmen FORMAMOS COMUNIDAD

exprésd su amor por la naturaleza a traviés de un collage.
Los invito a disfrutar de sus obras

EDUCAR COM RESPONSABILIDAD SOCIAL Y EMOCIOMNAL

Mas recibit Marcela Pellegrini, coordinadora de PSE (persanal,
social, emocional) de la sede Clivos del Morthlands School. Pre-
sentamos un proyecto para desarrollar conciencia, sensibilidad v
acciones solidarias sobre la ELA y estrechar vinculos con nuestra
comunidad de adolescentes con familiares afectados en Argenti-
na v los Estados Unidos

HERMAN PRESENT® SUS OBRAS EN LA FERIA DEL LIBRO
Esta tarde expuso sus 3 libros editados v escritos mediante su
miraca los cuales inspiran los valores mds intimos que o ayudan
a &l y a guienes lo acompafan a llevar adelante con dignidad el
process de la ELA, Un orgullo para nosotros colaborar con su
causa

ASISTENCIA DE INSUMOS, MEDICACION ¥ TECNOLOGIA

APOYAMOS A NORMA PARA MEJORAR 5U l:ﬂHl.IHIE.ACI:ﬁH_ El sistéma da
salud cubrid el 100% del costo del dispositivo Irisbond. Vive en la ciudad de
Cipolleti, Rio Megro

CLARA PODRA MEJORAR LA COMUMICACION: Le facilitames el acceso a un
dispositivo de comunicacidn IRISBOND mediante la cobertura integral de su
sisterma de salud

UM MES DE TRATAMIENTO FARMACOLGGICO: Colaboramos con Juan Carlos
para obtener las dosis de la droga Riluzol para el sumnistro del mes an curso.,
AYUDAMOS A JAVIER EM SANTA FE: Colaboramos con el tratamiento de la
droga Rilzuol para un mes de tratamiento,

HECTOR CONTINUA 5U TRATAMIENTO CON EDARADOME: Le facilitamos la
importacidn directa de la droga desde Japén. La obtuve sin costo alguno a través
del sistema de salud aprobado por la ANMAT,

RICARDO OBTIEME EL EDARAVOME DESDE JAPON Lo obtuvo a traviés de
nuestra gestidn ¥ sin costo mediante su sistema de salud provincial al cual |la
Justicia abligd su provisidn conforme al derecho que le asiste.

ENTREGAMOS UMA SILLA MOTORIZADA A MARIA DEL CARMEN

Mos acercamos hasta su domicilio para entregarle esta herramienta gue le
proporcionard mas autonomia vy un mejor confort de vida. La recibid sin costo
a través de su sistema de salud guien acordd con la Asociacidn un convenio de

prestacidn
VISIBILIZAR NUESTRA CAUSA IMPULSAMOS LA CAPACITACION
S0MOS LO QUE HACEMOS- VIDEOS ANIMADOS CAPACITAR JOVENES TALENTOS ARGENTINOS EN ELA: Gestionamos
Te compartimos los B programas y 36 proyectos que con nuestros amigos de AISLA OMLUS la aprobacidn de una pasantia por 2
gestiona la Asociacidn ELA Argentina. meses para la Dra. Giuliana Genovess en el Centro NEMO Milano, Italia.
e Actualmente Cursa la especializacién de neurologia en el Hospital Durand
de la CABA

CAPACITACION SOBRE ELA A VOLUNTARIOS HOSPITALARIOS :Nuestra
compafiera de Comisidn Directiva, MNorma Baus - esposa v cuidadora de
Horacio- comparte sus conocimientos y experiencias en ¢l Hospital Gutie-
rrez de la Ciudad de Buenos Aires.

RECIENTE CONFERENCIA EN LOS ESTADOS UNIDOS: Les compartimos los
aspectos mas relevantes de la exposicidn realizada el lunes 14 de mayo por

DIFUNDIR ¥ YVISIBILIZAR LA ELA Fablo Agquing, mism- la The ALS Asscciation en la ciudad de Washington, Presentadora: Dra,
bro fundador v secretario de la Asociacion ELA Argenti- Lucie Bruijn - Jefa Clentifica de la ALS Association - Disertantes: Dr. John
i fue entrévistado por la radio de la Universidad de Landers (UMass Medical School) - Dr. Mazem Attassi (Massachusetts Gene-

Belgrano. Les compartimos el audio de la nota. ral Hospital)
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VISIBILIZAR NUESTROS PROYECTOS

-—

Continuamos con la edicidn de los videos animados, Mas de 40.000 reproducciones en redes sociales.

LA COMUNICACION NOS HACE MEJORAR EL CONFORT DE VIDA CON ELA

PROFUNDAMENTE HUMANOS
JAIME OBTIENE UMA SILLA MOTORIZADA SIN COSTO

MARIA ISABEL HABLA COMN 5US 0J0D% Mediante la gestidn realizada por sus familiares y letrados
Con un puntaje de 10 calibrd ol dispositive de comunicacian, lograran conforme a derecho su sistema de salud realice un
Se encuentra recientemente traguectomizada y en unos comdenio de prestacidn con la Asociacidn ELA Argentina v asi
minutes logré recuperar la palabra con el apoyo de nuestra obtener este beneficio que mejorard su autonomia frente a la
terapista ocupacional, ELA

EM CASA DE SUSAMA, LA PLATA - BUENOS AIRES CHELITA ACCEDE A UN EQUIPO DE COMUNICACION

La Lic. Leticia Rodriguez visitd en su domicilio a Chela para La Asociacidn facilita el acceso sin costo a la tecnologla de
ejercitar su comunicacian alternativa con el dispositivo avanzada en comunicacian visual alternativa mediante el

visual. Esta serie de visitas de ayudas en terapia ocupacional sistemna Irisbond.
son parte de nuestro proyecto Ojos que Hablan Con todas las ganas y esfuerzos para continuar la comunicacidn

Con sus seres mas queridos v entornos afectivos,

TRATAMIENTOS CON EDARAVONE Y RILUZOL

COLABORAMOS CON 5U TRATAMIENTO FARMACOLOGICO: Llevamaos 11 meses apoyvando a Rogue y familia con la provision de la medicacidn
JUAN CARLOS RECIBIO RILUZOL: Le facilitamas la dosis prescripta por su médico para los préximes 30 dias de tratamiento

APOYAMOS EL TRATAMIENTO DE LUCIAMA EN LAS TOMIMAS: Enviamos una dosis para 30 dias de tratamiento farmacoldgico da Riluzal.
HACEMOS POSIBELE EL TRATAMIENTO DE ANGEL COM EDARANVOME: En este caso para Angel. Recibid esta tarde una nueva dosis de Edaravone
impartada directaments desde Japdn a través de la Asociacidon ELA Argentina. La obtuvo sin costo alguno mediantes su obra social APROSS de la
provincia de Cordoba.

MARCOS RECIBE EL EDARAVONE PARA SU PAPA: Facilitamos el acceso del tratamiento con Edaravone para Juan directamente desde Japdn,
Continua un Aueva cicle accaedisnds al misme sin costo mediante su sistema de salud guien fue obligado por la Justicia a provesr del mismao.

ELATY 12 CON GERARDO ROZIN ENCUENTROS SEMANALES DE ARTETERAPIA

SELECCIONARON EL PROYECTO DE ARTETERAPIA: Serd compartido en el marco
_ '-ELELHTI"'I del XV Foro de Profesionales Aliados a realizarsa el proximo & de
- Diciermnbire en el Scottish Event Campus de Glasgow, Escocia

COMLICACION ¥ DLt UN ENCUENTRO MAGICO: La pintura de Silvia, su bacbab (el 4rbol del Principito), v
su poema, fueron el disparador para comenzar a viajar a otros mundos.
COMPARTIR MUESTRAS EXPERIEMCIAS CON OTROS: En nuastro taller de
Arteterapis contamos gue a pesar de la ELA se pusds tener provectos ¥ hacer cosas
gue nunca s& hubieran imaginado gue podrian hacer.
PINTAR EN EQUIPDO: Las participantes de nuestra propuesta de arteterapia para
personas que viven con ELA S8 unieron & Sus seres queridos para oompartic un mo-
mento exprasivo, repleto de emociones, simbolos v significados.
ENTRAR EN 5US MUNDOS: Pudieron expresarse desde la pintura, v también a través
de la escritura,

NGD) Awciasidn ELA Argantine

Agradecemaos al prestigioso pericdista v
productor de medios en Argentina quien
conducird una nueva edicidn de nuestro
programa de television por internet

ENCUENTRO DE FAMILIARES ASESORAMIENTO EN MNUESTRHRAS OFICINAS
RECIBIMOS A ADRIAMA: Su mama Mélida (83) fue diagnosticada hace un afo, Adria-

_ @ r% na asistird a los grupos para familiares ¥y entomos que funcionan pariddicamente.

ENCUENTRO DE FAMILIARES ¥ MNOS VISITAROM RICHARD ¥ ANTOMIA DESDE FORMOSA: Richard (53} fue diagnos-
ENTORHOS DE PERSONAS CON LA ticado an diciembre da 2017, v esta interesado en realizar el tratamiento con
Edaravone, por ello lo asesoramaos en el procedimiento para acceder al mismo por

su Obra Social,

JUNTO & GRACIELA: Recibimos a Marla Eugenia v Graciela {64}, guien fue diagnosti-
cadas on engre de 2008, La orientamos an ol procedimiento para acceder al tratamien-
to Edaravone sin costo por su Obra Social

ASESORAMOS A LAURA EN CASILDA, SANTA FE: Mos hemos contactado con Laura,
asposa de Guillermo {51} diagnosticado en enerc de 2018, v ha sido derivado por su
médico para gue lo orientemos en el procedimiento para realizar el tratamiento con
Edaravone

w i LOS FAMILIARES DE MAMNUEL: Recibimos a Graciela y Juan Hanl..lel. farmiliares de
L = Manual (88Y, quien fue diaghnasticade an anera de 2017 Manual abn no poses
certificado de discapacidad. Estan interesados en realizar una consulta médica.

REFORZAR LOS VINCULOS: remarcamos la

importancia del estar cerca y potenciar la VISITA DESDE SALADILLO, BUENDS AIRES: Rocibimos an nuestras oficinas a Fran-
calidad del tiempo que se brinda, cisco y Elisabet {(64), quien fue diagnosticada hace un afio v medio. Hoy consultardn
Con la psicdloga, Lic. Paula Dabbah con la nutricionista, cuya derivacidn hemos coordinado con antelacién.

ESPACIOS DE CAPACITACION EN ELA

CAPACITAR PROFESIONALES SOBRE ELA EN MARCOS ACADEMICOS: Nos recibid el Decane de la Facultad de Medicina de la Universidad de
Buanos Aires: Prof.Dr. Ricardo Galpi junto al Secretarioc Ganeral Dr. Javier Andes, Acordamios los detalles de la honorable visita v capacitacion
sobre ELA que dictara el experto mundial; Prof. Al Challabi &l lunes 27-8 a las 14hs en el Saldn de los Bustos

PARTICIPAMOS DEL SEMINARIO VIRTUAL DE LA ALS CANADA: Compartimos la actualidad de ensayos clinicos e investigacidn de nuewvaos
farmacos para la ELA a cargo del Dr, David Taylor

VOLUNTARIADO SOQCIAL ASESORES LEGALES EN LA ONU
SEGLUIMOS TRABAJANDD JUNTOS: 11t COMFEREMNCIA DE LOS ESTADOS PARTES: Los Dres. Jorge
una nueva reunién de Comisidn Directiva Prado v Elizabeth Almar, asesores legales de nuestra Asoclacidn y
Iideres de la red RALS, participaron del T1® perioda de seslones de
HASTA SIEMPRE QUERIDO AMIGD RUBEN la confarencia de los estados parbas, Se analizd el papel de las
arganizacianas de la sociedad civil , @l campramiso dal Estado v la
"AMANECE’- Subtitulado G - damanda de los derechos de las personas con discapacidad al

cumplirse 10 afos de la Convencidn en la Argentina.

DIA MUNDIAL DE LA ELA

Mota de Telam en acasidn de la efeméride internacional establecida por la Alilanza Internacional de Asociaciones de ELA.

Pablo Aguino, secretario de la Asociacian ELA Argentina para Radio Universidad.

TUCUMAN: Sabrina Serruto, nuestra referente en el Jardin de la Repablica, participd del programa televisive del Canal 10 de |a provincia
LA PAMPA: Gabriela Welgun, nuestra referente en Santa Rosa fue entrevistada en el piso de la emisora radial FM3 Santa Rosa

25.000 MIEMBROS EN FACEBOOK

SOMOS LA RED SOCIAL MAS NUMEROSA DE HABLA HISPANA SOBRE ELA: continuamaos el liderazgo en la comunicacidn de la ELA en espafiol.
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ESTAMOS TODOS LOS DIAS JUNTO A VOS

CON LOS HIJOS DE ISOLINA: Recibimos a Karina, Cristian v Ricardo,

NOS VISITO MARTA, MADRE DE CLAUDIO: Recibimos a Marta, madre de Claudio (37)

RECIBIMOS A LEA Y OMNL: Familiares de losef Jaim (65), guien alin no tiene diagndstico

NOS VISITARON DESDE CORDOBA: Recibimos a Alan y a Silvia, esposa de Daniel (52), quienes residen en Cdrdoba Capital

RECIBIMOS A JUAN PABLO: Nos visitd Juan Pablo, hijo de Angel (64), quien fue diagnosticado en diciembre de 2017, v reside en |a Pcia de Salta
JUNTO A CELESTE, LA ESPOSA DE DIEGO: Diego (33) fue diagnosticado en enero de 2008, Le brindamos asesoramiento y orientacidn en diferen-
tes dreas. Necesitan realizar una consulta legal

NMOS VISITO MAYRA: Es hija de Susana (51), quien adn no tiene diagndstico confirmado. Mecesitan realizar una consulta médica especializada
RECIBIMOS A MARIA AIDA (74): Mos visitaron desde Cérdoba, Marina v Marfa Aida (74}, guien adn no tiene diagndstico confirmado

RECIBIMOS A LOS HIJOS DE CLAUDIA: MNos visitaron Damidn v Juan, hijos de Claudia (58),

ASESORAMOS ON LINE A JOAGUIN EN FORMOSA: Su mama Celia (61 fue diagnosticada en enero de 2018,

NOS VISITO DORA: Esposa de Teodoro (58) recientemente diagnosticado. Fue derivada por su neurdlogo.

RECIBIMOS A MELINA ¥ ELENA: Son hijas de Diana (67) diagnosticada en ¢l mes de abril. Desean realizar una consulta médica neurcldgica
RECIBIMOS A GABRIELA: 5u papa Daniel (69) no tiene diagndstico confirmado v reside en Mendoza.

HOS VISITARON LOS FAMILIARES DE MABEL: Rosana, Gabriel v Catalina, viven en la localidad bonaerense de Junin. Mabel tieme 69 afios vy fue
diagnosticada en ¢l mes de febrero

RECIBIMOS A MATIAS: Su papd Pablo (58) fue diagnosticade en enero de 2018, Le proporcionamaos informacién v asesoramiento general

NOS VISITO DELIA: Confirmaron su cuadro neurcldgico con ELA seis meses atrds. La recibimos junto a Oscar.

ENTREGA DE DISPOSITIVOS DE ENTREGA DE SILLAS MOTORIZADAS

COMUNICACION
COM JAIME EN BAHIA BLANCA:

RAUL: en Jujuy. Podrd comunicarse nuevamens Viajamos 600 km hasta la ciudad de la
te con su propia palabra con el Otro Provincia de Buenos Aires para entregar
JUAN: Mos acercamos a la ciudad de La Plata la silla motorizada que Jaime cbtuva sin
y entregamas a su hija Paocla al Insband que costo mediante la gestidn realizada entre
abbtuvo sin costo a través de IDMA la Asociacidn ELA Argentina ¥ su
MARIAMND: En ¢sta nueva etapa de la ELA sistema de salud

decicho utilizar el Irisbond para mejorar su DAMIAMA EN LA CIUDAD DE BUENDOS
calidad de comunicacidn con su familia v sores AIRES: Felices de mejorar su confort de
queridos. vida con la ELA. La obtuvo sin costo a
PEDRO: A traviés de la gestidn de los abogados través del convenlo convalidado entre la
de la Asociacién ELA Argentina quienes Asociacién v su sistema de salud

demandaron a sJ sistema de salud pre-pago v

la medida cautelar favorable impartida por la

Justicia

CARLOS: A trawvés de nuestra gestidn la obra

social accedid a su derecho a la comunicacidn PROTEGEMOS LOS DERECHOS
¥ le proporciond un dispositivo de comunica-

citn visusl nsbond, DE PEDRD: A través de la gestién de los

abogados de la Asociacidn ELA Argentina
quisnes demandaron a su sisterma de salud
pre-pago y obtuvo la medida cautelar
favorable impartida por La Justicia,
AMPLIAR LA YOI DE LAS PERSOMNAS GUE
VIVEN CON DISCAPACIDAD:

La Dra, Elizabeth Almar abogada de la
Asociacion ELA Argentina participd junto a a
Gabriela Michetti, Vicepresidenta de la Macidn,
v a Daniela Bas, Directora de la Divisidn para
&l Desarrollo Social Inclusivo de la Ol

COLABORAMOS CON EL TRATAMIENTO FARMACOLOGICO

XIMEMA EM BARILOCHE: no cuenta con un sistema de salud v la apoyamos con el suministro de la droga por los préximos 4 meses

JUAN CARLOS: Entregamos a Juan Carlos una dosis de Riluzol para su tratamiento de los préaximos 30 dias,

DAMIEL EN CORDOBA: Mediante una dosis mensual de Riluzal valuada en $ 15.000.- para su tratamisnto farmacoldgico

FACILITAMOS A ANTOMIO EL TRATAMIENTO CON RILUZOL: De esta manera podré tratarse durante el prdximo mes con el farmaco

ANGELICA EN PARANA: Debido a la interrupcidn del suministre por parte del PAMI vy la negativa recibida a la prescripcidn de su médico tratante,
LUIS RECIBE NUEVAS DODSIS DE EDARAVOMNE SIM COSTO: Accedid a una segunda etapa de tratamiento por & meses mediante |a gestidon realizada
por la Asociacion ELA Argentina ante la ANMAT y un acuerdo con su sistema de salud gue hizo posible otorgarlo sin costo alguno.

TALLER DE ARTETERAPIA

EXPERIENCIAS VIVIDAS: Recorrimos las vidas de El, Silvia, Magui ¥ Maria del

Carmen, a trawés de sus fotos de hermosos momentos vividos, sus escritos y sus E

pinturas 1 ." /1//
REFLEJAR LO GQUE PODEMOS: Cada una pudo reflexionar sobre su proceso crealtive, "-.‘ ol

y enriquecerse de las demds miradas {7 C"
GRABAMOS PARA ELATY: ¢l programa especial gue produce la Asociacidn ELA -
Argentina, esta vez conducide por Gerardo Rozin, ({’ -
TRABAJAMOS COM CUENTOS: Por un lado, como trabajo individual, elegir un ..?

cuenta, un libre, un poema; resonar con los personajes, con la historia, sus escenarios Q‘-
EL MUMDO DE LOS CUENTOS: Surgieran El Principita, El Arbal de los Amigos, El
Hombre en busca de Sentido, El Principe feliz..todas historias que inspiraron a estas
miujeres, ¥y que les dejaron aprendizajes significativos

ENCUENTRO PRESEMCIAL: Recibimos en nuestras oficinas a dos de sus integrantes:
Maria del Carmen y Elizabeth. Se conocieron personalmente vy crearcn juntas con la
conduccidn de nuestra arteterapeuta Viviana Faierrman

FAMILIARES EN AUTOAYUDA

ENCONTRAR LA GRANDEZA EN LO PEQUEND: Conversaron y compartiensn sus sentimientos junto a la Lic. Paula Dabbah, Tratataron acerca de
la importancia de sostener peguefos maomentos de disfrute en el proceso de la enfermedad de sus seres queridos

ELATV 12- CONDUCE: GERARDODO ROZIM LA DIGNIDAD EN LA ELA
Par favor mirale y compartilo. Es un acto solidario de concientiza- La conmowvedora historia con ELA de Herndn Castro.
cidn social sobre la ELA. Muchas gracias. Una coproduccidn con la Televisdn Pdblica Argentina

[ERAPIA OCUPACIONAL DOMICILIARIA

ESTUVIMOS EN CASA DE CHELITA: Capacitamos a su cuidadora para el ejercicio y adaptacidn del dispositive de comunicacidn Irisbond

NOS ACERCAMOS A LA CASA DE MARIAMO: La Lic. Leticia Rodriguez, terapista ocupacional, se apersond para colaborar en la comunicacidn
visual alternativa v asi ayudar al confort de vida de ML.

RECUPERAMOS LA PALABRA DE RAUL EM JUJUY: En ¢l marco de nuestro proyecto “Ojos que Hablan” llegamos de manera remaota hasta su
hogar ¥ lo incentivamos con nuestra terapista ocupacional & COMURICArSe CON $U ENtOMo MAs Cercano

SOMOS COMUNIDAD RESPONSABILIDAD SOCIAL Y DESARROLLO

LA EMOCION DE HACER EL BIEN: Otra travesia solidaria, 1300 INSTITUCIONAL

km en un solo dis para sentic la emocidn v el regocijo de dar,

Viajamos a Bahia Blanca para entregarle a JAIME la silla motoriza- LATAM REHUEWVA EL APOYOD

da gueé mejorard su confiort de vida. Esta mafiana nos recibid Carolina Ivachuta, jefa de comunicacion
SALIR DE CASA DESPUES DE 8 MESES: La Lic. Leticia Rodriguez externa y RSE de la emprasa que seguird colaborando con nues-
colabord como terapista ccupacional de la Asocciacidn ELA tros traslados adéreos en el marco del Programa Federal
Argentina, Viajd a La Plata e indicd al entorno de Chelita cdmo

bajar las escaleras de su casa para salir nuevamente a la calle. APOYO DE PROFESIOMALES EN CIENCIAS ECONOMICAS DE
Mo lo hacia desde el mes de diciembre del 2017, Emocionante, CORDOBA

JAIME PASEA A 5U PERRO "CHICHO": Participa en nuestro Agradecemos la colaboracion la caja de prevision social de los
provecto "An-DAR"™ gué proporciena autonamia mediante |a silla profesionales de Ciencias Econdmicas de Candoba

de ruedas motorizada que obtuve sin costo alguno.

ELACIONES INSTITUCIONALES
R CIONES INSTITUC L

APROBACION DE NUESTRO PROYECTO : El Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires dio a conocer la ndmina de proyectos que serdn apoyados
por el drea de Fortalecimiento de la Sociedad Civil del Ministerio de Desarrollo Humano y Hakbitat

PRESENTACION DE PROYECTOS SOCIALES 2018: Participamos del evento de agasajo en reconocimiento a las Organizaciones Sociales con
provectos aprobados en la Convocatoria 2018 por la Direccidn General de Fortalecimiento de la Sociedad Civil

REMOVAMOS LA MEMBRESIA ANUAL A LA ALIANZA INTERMACIONAL: Participamos de manera activa en la organizacion mundial de Asocia-
ciones de ELA. Somos miembros plenos desde el afo 2013 v comprometides con los proyvectos que se impulsan desde la misma. La Alianza nos
aporta un escenario de experiencias y contactos con el mundo de la ELA que convertimos en acciones.

ENCUENTRO CON REFERENTE DE LA

: ACUERDO DE CAPACITACION EN TERAPIAS
FILIAL BAHIA BLANCA

RESPIRATORIAS
Dario Ryba, Presidente de la Asociacidn ELA Argentina junto a
Sonla Basterra, referente de la primer filial en nuestro pais. Ayudar
nos hace inmensamente felices, Seguimos adelante!

Mos reunimos con la Lie, Maria Laura Vega, Kinesidloga respiratoria
¥ Santiago Rouce de la empresa RESMED para organizar durante
los meses de septiembre v octubng
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TE ESCUCHAMOS. TE ABRIMOS NUESTRAS PUERTAS.

Todos los dias trabajamos para asesorar, informar, orientar y profundizar tus inguietudes. Como hicimos hoy con nuestras citas, Una escucha activa
¥ la entrega de herramientas precisas para llevar adelante ¢l proceso de la enfermedad junto a iddneos profesionales en ELA

= Recibimos & Gabriela v su esposo, Juan (B3), quien fue diagnosticads hace 1 mes,

- Mos visitd Fernande, hijo de Melso (76), quien vive en Santa Fe, v fue diagnosticado en octubre de 2017,
= Recibimos a Matalia, sobrina de Mora (81), quien fue diagnosticada hace 1 afio.

= Mos visitd Julidn, hijo de Ana Maria {63), quien fue diagnosticada hace 3 afios,

= Recibimos a familiares de Beatriz: Mas visitaron hoy Graciela, Cecilia, Sergio v Javier,

= Mos visitaron Mariana v Herndn, hijos de Herndn Eduardo (70}, quien fue diagnosticado en marzo de 2018,

= Recibimos a Lorena y su hermano Federico (42), guien fue diagnosticado hace & meses
= Mos visitd desde Parand, Pcia. de Entre Rios, Belén, hermana de Conrado (49), quien fue diagnosticade en diciembre de 2016
= Recibimos a Mariano (43) recibid ¢l diagrostico en el mes de abril, Acompafado por su esposa Ana Laurs, los asesoramos v orientamos

an nuestras oficinas

= Mos visitd Norma: 5 hermana de Andrés (61) diagnosticado hace un afo ¥y medio.

= Mos visitaron desde Pehuald, Stella v Tomds, familiares de Carlos (523, quien fue diagnosticadeo en julle de 2018

- Recibimos a Paclo: tiene 40 afos v necesita una consulta de segunda opinidn médica para confirmar la presuncidn de ELA,
- Asistimos a Marcela en La Rioja de manera remota para asesoramiento e informacion general

ESPACIO DE ARTETERAPIA

LA ALEGRIA DEL COMPARTIR:

compartimos con alegria lo vivido en nuestro
encuentro presencial. ¥ también transitamos las
amociones que estas mujeres estan experimen=
tando en estos dias

SITUACIONES GUE PROVOCAN
IHCERTIDUMBRE: atravesando un periodo de
muchas dificultades, tanto desde o que estén

APOYAMOS LOS TRATAMIENTOS

= Continuamos el apoyo a Luciana en Las Toninas

- Facilitamas Riluzol a Eduardo en Tucuman

= Colaboramos con el tratamiento de Alda en Catamarca

- Continuamos con el apoyo farmaceldgico mensuwal a
Juan Carlos

- Facilitamos Riluzol a José

- Ricardo recibid la droga EDARAVONE

- Fernando continua ¢l 2° Semestre de aplicacidn con

viviendo personalments con ol avancs de la
ELA, como con los incomenientes provocados
por parsonal de culdado que 8n un CHSO SO
plican mas de (o que ayudan,

EDARAVOME: Facilitamos la gestidn de importacidn
desde Japdn sin costo alguno & traviés de un acuerdo de
prestacion con su sistema de salud pre-pago. En la foto
recibe su hermano el contenido de 120 ampollas para los
praximaos ciclos.

- Facilitamos la droga GORFETAMN para Horacio:

CONTACTARSE CON SUS CUERPOS:

los observan, los recorren, los simbolizan en
dibujos gque expresan su sentic. A la vez,
encuentran en la escritura un moedio para contar
su experiencia.

Para su tratamiento mensual valuado en $ 26.000.-

TRABAJAMOS COMN MANDALAS:
tramscurrid en la reflexidn sobre la simetria ¥ . . o p— -
equilibrio que proporciona la creacidén de Man- LA IMPORTANCIA DE ACOMPANAR

dalas. . = y
En nuéstra reunidn de familiares conversamos sobre el estar juntos an los momentos

cruciales. Siempre al lado y respaldando a nuestros seres gqueridos. Coardinado por la

Lic. Paula Dabbah.

DIA ARGENTING DE LA ELA

El reconocimiento a Hernan v en El a las personas que viven con ELA afrontando con
Dignidad cada instanta de la vida.
El evento se realizd en la Legislatura de la Ciudad de Buenos Aires

PROF. DR. AMMAR AL CHALABI: EXPERTO MUNDIAL EN ELA INVITADO A LA ARGENTINA

BIENVEMIDO A LA ARGEMTIMA : Recibimos al Prof. Dr. Ammar Al Chalabl junto a su familia,

CLASE MAGISTRAL SOBRE ELA EN LA FACULTAD DE MEDICINA DE LA UNIVERSIDAD
NACIONAL DE BUENOS AIRES

REUNIGON PROFESIOMAL: El Dr. Osvaldo Genovese, neurdlogo asesor de la Asociacidn ELA
Argentina, se interioriza ¥ consulta al experto mundial Praf, Ammar Al Chalabi.

PREGUNTAMOS AL PROF. DR. AMMAR AL CHALABI Un centenar de afectados por la ELA se
dieran cita en la sesidn realizada por la Asociacidn ELA Argentina. Se abordaron las tematicas
relacionadas con las causas de la ELA, el tratamiento v la investigacidn de nuevas drogas para
curar la enfermedad. Muchas gracias a todos los asistentes.

EL PRCF. DR. AMMAR AL CHALABI VISITA EL HOSPITAL UNIVERSITARIO DE ROSARIC: Mas
recibieron el Prof. Dr. Ricardo MNidd, Decano de la Facultad de Ciencias Médicas y el Prof, Dr.
Carlos Crisci, Director del Hospital de Simulacidn

CLASE DEL PROF. AMMAR AL CHALABI EN EL CIRCULD MEDICO DE ROSARIO: Profesiona-
les v estudiantes de medicing s capacitaron sobre la ELA

CAPACITACION DEL PROF. AMMAR AL CHALABI A CIENTIFICOS ARGENTINOS Un grupo de
investigadores de la Fundacidn Instituto Leloir participd de manera interesada sobre la actua-
lidad v los avances de la investigacidn basica en ELA.

EL PROF. AMMAR AL CHALABI| COMN ESTUDIANTES DE LA FACULTAD DE CIENCIAS MEDI-
CAS DE LA UNIVERSIDAD FASTA DE MAR DEL PLATA Clase magistral de ELA para alumnos
de la carrera de Medicina.

FILIAL LA PLATA EXPUS0O LAS OQBRAS
DE ARTE DE CHELITA

Con la generosidad de la artista Gaby Cassing v la iniciativa de
puestra referente Ménica Soriand (vive con ELA) se presentaros
los cuadros de Susana "Chelita™ Molina ante una nuemenosa vy
conmovida asistencia. Felicitacionas!!

FIRMAMOS EL CONVENIO CON EL
GOBIERNO DE LA CIUDAD

Refrendamoas @l acuerda con el Ministerio de Habitat v Desarrollo
Humano para ejecutar el provecto "Vivir v Escribir con ELA™ en el
marco del Programa de Fortalecimiento para Organizaciones de la
Sociedad Civil.

LAS ORGANIZACIONES SOCIALES Y
LA TRADUCCION CIENTIFICA

YA SOMOS 26.000

SOHOS LA RED SOCIAL
DE HABLA HISPANL MAS GRAMDE
¥ ACTIVA SOBRE LA ELA EN EL MLIMNDOD

-
« 9 oy -
oL

Jornada de la comisidn técnico cientifica del Colegio de Traduc-
tores Plblicos de la Ciudad de Buenos Aires,

Pablo Agquino expuso sobre ¢l dmbito de las ONG para ¢l campo
de la traduccidn, Ademds habld sobre la constitucidn de la
Aszociacion ELA Argentina v el desarrollo da las relaciones
intermacionales de la institucidn.

2
L .-;" ;Qf
: -,.1 o

i

L

Gracias por ser parie de ella
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SEMINARIO VIRTUAL DE CAPACITACION A CUIDADORES

Un enfogque multidisciplinario de atencidn en temas relacionados al tratamiento clinico, respiratorio, deglutorio v de comunicacion
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TODOS LOS DIAS JUNTO A VOS

- RECIBIMOS A SUSAMA ¥ LILLAMA: Esposa y amiga de Pablo (62).

- HOS VISITARON ALEJAMDRA % LEANDRO: Son familiares de Marina {35).

- JUNTO A MICOLAS: Recibimos a Madia y a Nicolds (45) a quien derivamos a una
consulta médica neuroldgica de segunda opinidn diagndstica,

- TERESA Y CARMELC {63) recién diagnosticado v desea realizar una consulta médica
de segunda opinidn.

- TOMAS ¥ JORGE: hermanos de Norberto (67), fue diagnosticado en junio.

- IEGD, MERCEDES ¥ NAZARETH: familiares de Ramadn (69).

- ESTEBAM: es hijo de Carlos, quien fue diagnosticado en abril de 2018,

PROF. HIIDE YOSHINO A
LA ARGEMNTIMNA

Ante la imposiibilidad de trasladarse al consul-
torio médico, el neurdlogo asesor de nuestra
institucidn se trasladd al domicilio ubicado én
la Localidad de Malvinas Argentinas en el
conurbano bonasrense. Destacamos este Lipo
de acciones que no SOn Comunaes an los
profesionales de la medicina.-

El principal investigador mundial de la nuava
droga para tratar la ELA - Edaravone-

EL PROF. HIIDE YOSHING RESPONDIO TODAS
LAS PREGUNTAS SOBRE EL EDARAVOMNE

El principal investigador de 1a nueva droga pars
el tratamiento de la ELA atendid durante dos
horas todas las inquictudes de porsonas con
ELA vy familiares gue e dieron cita en asta
tarde de domingo

EL PROF. HIIDE YOSHINOG VISITO LA Funda-
clén instituto Lelolr: Fue recibido por su direc-
tora Dra. Angeles Zorreguieta. Mantuve una
charla cientifica con estudiantes del prestigioso
instituto argenting de investigacian

TENER PROYECTOS Y CONVERSARLOS

Esta tarde on ol encucntro de familiares de personds con ELA coordinados por la Lioen-
ciada Paula Dabbah se abordd en profundidad sostener |a esperanzas con NUestros serss

EL PROF. HIIDE YOSHINO CAPACITO A NEU- queridos

ROLOGOS DEL HOSPITAL RAMOS MEJIA DE
LA CIUDAD DE BUENOS AIRES

El sarvicio de nc-urnlngia del nosocomioc publico
as decano en la formacion de pmrnsinnalns

R o MEJORAMOS EL CONFORT DE VIDA

VANESA OBTIENE UN DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISUAL SIN COSTO: Vive en la
ciudad de Salta. Mediante las gestiones realizadas v ol empefo de sus familiares logrd gue
su sistema de salud le proviea esta herramienta para mejorar U comunicacion.
PRACTICAMOS CON MARIA DEL CARMEN Mos apersonamos en su domicilio v la ayuda-
rmas & maniobrar 1a silla de ruedas motorizada que obtuvo sin Costo algund a traveés de
nuestra goestidn con su sistema de salud,

ESTUDIANTES INVESTIGAN SOBRE |

A ELA

TRABAJO SOBRE PSICOLOGIA INSTITUCIONAL: Recibimos a Tatiana y Noelia, estudian-
bes de la materia Psicologla Institucional de la carrera de Psicologia de la UBA, quienes
presentardn un trabajo de campo con la Asociacidn ELA Argenting como organizacidn
elegida, indagando sobre su historia v aspectos institucionales

TESIS UNIVERSITARIA SOBRE LA ELA: Recibimos a Yanina y a Camila, estudiantes del
ditimo afo de la carrera de psicologla y cuya tesis elegida ha sido un trabajo sobre la ELA

VER VIDED

FACILITAMOS LOS SIGUIENTES TRATAMIENTOS

CON RILUZOL

« LUCIAMA on Lot Toninas Por bercer mes consecutive svudamos & la obtencidn de su medicacidn,

- BOMINGD con su tratamiento de Riluzol: Facilitamos el acceso al farmaco con dosis para los préximos 30 dias.

- EDUARDO EM TUCUMAMN: Muevamente colaboramos con un aporte del 50% del valor de la medicacidn para gue Eduardo pueda continuar su
tratamiento farmacoldgico de los prduimos 30 dias,

= DAMIEL: Provisionamos la dosis mensual de Riluzel aportando el 50% de su valor comercial valuado en § B.000.

« HUGO: Facilitamos la provisidn de Riluzol aportando el 50% del valor comercial del mismo valuado en § 7.000.

- MYRIAM EN CORDOBA: Facilitamos el acceso a la medicacién para los prdximos 30 dias de tratamiento

CON EDARAVOMNE

- SILYIA RECIBE SU TRATAMIEMTO COMN EDARAVORME SIN COSTO: Facilitamos el tratamiento por los proximos & meses a traveés de un acuerdo
con Su sistema dé salud pdblica en la provincia de Cordoba

= FACILITAMOS A CARLOS EL TRATAMIENTO CON EDARAVONE: Realizamos todos los trdmites para su importacidn ¥ va s¢ encuentra en su poder
para iniciar ¢ tratamiento durante [os proximos seis meses

MEJORAMOS EL CONFORT DE VIDA TERAPIA OCUPACIONAL ¥ ARTETERAPIA
VAMESA OBTIENE UN DISPOSITIVO DE COMUNICACION
YVISUAL SIN COSTO: Vive en la ciudad de Salta. Mediante las
gestiones realizadas y el empefio de sus familiares logrd gue su
sisterma de salud le provea esta herramienta para mejorar su
comunicacion,

ASISTIMOS A SERGIO EN SU COMUNICACION ALTERMATIVA:

La Lic. Leticia Rodriguez asistid de manera remota én la localidad de
25 de Mayo a Sergio para la utilizacién del equipo dé comunicacidn
visual Irisbond

EL PROCESO CREATIVD:

La creacidn les presentd un desalio, v la posibilidad de traspasar
miedos ¢ ideas preconcebidas sobre poder o no poder hacerlo,
También exploramos otras posibilidades de expresidn, v nos propusi-
mos como consigna, descubrir el potencial de la mano izquierda.

PRACTICAMOS CON MARIA DEL CARMEMN
Mos apersonamos on su domicilio v la ayudamos a manicbrar |a
silla de ruedas motorizada gue obtuvd sin costo algund a travds
de nuestra gestidn con su sistema de salud.

PINTAR COM LA MANDG QUE MO USAMOS:

Mos enfocamos en sus blsguedas personales. En algunos casos
aparece la necesidad del resultado estético; surgen el perfeccionis-
mo, la autoexigencia ¥ la comparacidn, que en algunos casos las lleva
& desvalorizar o propio,

CON VISION NACIONAL Y FEDERAL

FILIAL BAHIA BLANCA: Excelente disertacidn del Dr. Rayer en la Biblioteca Popular Bernarding Rivadavia.

FELICITACIONES A LA FILIAL LA PLATA: Nuestro profundo reconocimiento a su referente Monica Soriano, persona gue vive con ELA, guien
reunid a més de 150 personas en el especticulo "Honrar La Vida" gue arrgjd un aporte neto de § 33,300,

SUBASTA SOLICARIA Entregamos ¢ cuadro de Maria del Carmen por ¢l cual el pUblico asistente ofrecid de manera colectiva $5.025.-

La produccidn artistica oz parte do la labora que se realiza en nuestro taller somanal de Arteterapia,

SOMOS COMUNIDAD

PARTICIPAMOS DEL HOMENAJE A HERNAMN

La Universidad de Buenos Aires, a través del Centro Cultural Ricar-
do Rojas, realizd ¢ especticuls de tango "Al Rojas, en 2x4". En ¢l
mismo, s& homenajed a Herndn Castro, abogado egresado de la
UBA, por su lucha frente a la ELA y su participacidn como colum-
nista en el programa de Radio Belgrano gue conduce Sebastian
Coppola, quien fue el anfitrién del evento, Estuvieron presentes el
Secretario v la Vocal de la Asociacidn Ela Argentina, Pablo Aquing
w Pilar Gralla.

La Asociacidn fue reconocida durante &l show

ENCUENTRO DE BIENESTAR NATURAL: Agradecemos a Swiss

Just Argentina por su aporte y contribucidn a un espacio de
relajacidn v bienestar a la comunidad afectada por la ELA

DEFENDEMOS TUS DERECHOS

PROF. AMMAR AL CHALABI EN ARGENTINA

PREGUNTAMOS AL PROF. DR. AMMAR AL CHALABI

Encuentro exclusivo de familiares ¥ personas que viven con ELA con
¢l experto mundial especialmente invitado desde Reino Unido. Com-
partimos de manera solidaria el evento con traduccidn simultdnea a la
comunidad de habla hispana afectada por la ELA en tedo el mundo.

PARA AFILIADOS AL PAMI: Ante la falta de entrega del Riluzol por razones vinculadas a dificultades en la capacidad respiratoria consultamos al
Prof, - descubridor de la droga- v al Prof, Ammar Al Chalabd quienas consideran errdnea la interpretacidn v nos compartieron una evidencia cientifi-

o qui prucha lo contraro

RELACIONES INTERNACIONALES

PRESENTES EN EL PRIMER CONGRESO INTERNACIONAL DE LA
COMUNIDAD DE LA ELA EN MADRID

EL PAFEL DE LAS ENTIDADES NO LUCRATIVAS ENM LA ASISTENCIA E
INVESTIGACION DE LA ELA UNELA expone en Madrid v participa en el
panel: *Mejores practicas en Asociaciones de ELA".

link para ver el video en youtube

INVITACION PARA EL PROXIMO ARO: Acordamos la visita de la ProfOrla
Hardiman (Irlanda) ¥ el Prof. Leonrad van der Berg (Holanda)- expertos v
prestigiosos investigadores de ELA - en nuestras proximas jornadas
nacionales 2019 en la Argentina

APLICACIOM EN EL CELULAR PARA CONTROLAR EL PROGRESO DE LA
ELA: Colaboramos con P4L en el desarrollo de la versidn en espafiol de esta
importante herramienta para las porsonas gue viven con ELA
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JUNTO A VOS TODOS LOS DIAS

- ROMIMNA, FABIANA ¥ DARIO: los Recibimos en nuestras oficinas, familiares de Abelardo (53).

- ROSANA: También nos encontramos con Rosana, familiar de Marfa del Carmen (68), quien vive en Mar del Plata

- RECIBIMOS A PATRICIA: Diagnosticada en abril de 2018, Le facilitamos una consulta médica neuraldgica de segunda opinidn.

- JUNTO A GUIDO ¥ NICOLAS: Son los hijos de Gustave (58) con reciente diagndstico. Les brindamos asesoramiento y orientacidn general,

- RECIBIMOS A LEANMDRO: Tiene 29 afos v vive en Mar del Plata. Lleva 1 afo con el diagndstico v en esta oportunidad es acompafado por Viviana
y Danial,

- VIDEQASESORAMIENTO CON JORGE EN VIEDMA: Jorge (54) recibid la noticia de su diagndstico hace 8 meses, Lo informamos de manera
virtual en compaiia de Dalma v Marta para aceeder al tratamients con la nusva droga: Edaravons,

- MATIAS: Recibimos esta mafiana a Matias (27) quien necesita una revisidn clinica neurcldgica por algunos sintomas en su estado de salud

- ASESORAMIENTO ON LINE EN MAR DEL PLATA: Realizamos una videoreunion con Leticia , Es hermana de Marcela (52) quien necesita una
segunda opinidn médica para confirmar su diagndstico,

= NOS VISITO MATIAS: Oriundo de Colonia Caroya, Pcia de Cérdoba. Su padre René (58) fue diagnosticado con ELA hace unos meses,

- RECIBIMOS A OSVALDO: Es hermano de José (73) guien lleva 12 aftos prevalente con la ELA. Se encuentra en buen estado de salud v de animo.
Desean realizar una consulta legal para proteger los derechos de su familiar

- RECIBIMOS A CECILIA Y GRACIELA: Son familiares de Lidia (72) residente en San Juan y recientemente diagnosticada.

Lidia adn no posee certificado de discapacidad.

SOMOS COMUNIDAD APRENDER A RESPETAR Y ACOMPANAR

TALLER DE ARTETERAPIA

Un espacio coordinado por Viviana Faierman v
que posibilita el compartir con pares el proceso
de |a ELA con expresidn artistica, la libertad de
estilos ¥ reflexionar sobre la Fe para transitar
este momento de la vida

TRABAJAR CON LOS SUENOS: comprender lo
gue sofamos; e dimos forma, simbaolo v

Un nuevo encuentro para familiares y
entornos afectivos de personas que viven
con ELA con la coordinacidn de la
psicdloga, Lic. Paula Dabbah.

queridos v propiciar espacios die

conversacidn
significado a las imdgenes que nos muestra
MUESERS INCoONSCIente,
IMVESTIGAR ¥ DESARROLLAR PROPIOS
ESTILOS: acudir al arbe para expresarse,
Investigan estilos ¥ comienzan a desarrollar el
propio. PROTEGEMOS TU DERECHO A LA VIDA
ESTILOS ¥ LENGUAJES ARTISTICOS: rostros ESTUDIO CIENTIFICO: EL RILUZOL ES EFICAZ EN ESTADIOS AVANZADOS DE LA ELA
expresivos, coloridos, paisajes, y sobre todo en Compartilo con tu neurdlogo v hacé valer tu derecho a la vida. click agul para ver estudio
el mar, el lugar donde reflejar estados de dnimo, RESOLUCION JUDICIAL QUE EXIGE EL TRATAMIENTO CON EDARAVONE:
a vaces calmo, obras vaces revuelt Mediante una accidn de amparo accionada por nuestros abogados PATRICIA logrard
MUESTRA DE ARTE DE PERSOMAS QUE acceder SIN COSTO v conforme a su derecho a la aplicacidn de la nueva droga para
VIVEN CON ELA ralentizar el progreso de |a ELA.

Agradecemos Arca Mistica - Arte v Decoracion
que serd anfitridn de la exposicidn que se
levard a cabo en su sede de CABRA el prdximo

domingo 25 de noviemnbre como cierre anual ,
de nuestro taller de Arteterapia NUEVA REUNION DE

COMISION DIRECTIVA

En familia extendida, evaluando &l
desarrolle de los provectos anuales v pen-
sando en el proximo 2019 con nuevas
propuesstas para la comunidad afectada
paor la ELA én nuestro pals

e e A H RESPONSABILIDAD SOCIAL EMPRESARIA

ASISTIMOS A VANESA EN SALTA

La Terapista Ocupacional, Lic. Leticia ACERCAMIENTO DE BIOPROFARMA BAGO: Nos reunimos con Rosana Romana,
Rodriguez, se contactd via remota v ayudd a Gerente de Marketing y Desarrollo de Megocios de |a industria farmacéutica argentina
Vanesa a instalar, calibrar y realizar los primeros que produce la drega Riluzol a traveés de su marca comercial ACTILLWZOL.

gjercicios con el dispositive de comunicacion
visual alternativa.

RELACIONES INSTITUCIONALES

CONRADO YA S5E COMUNICA CON EL PROYECTOS CON EL NORTHLAMNDS SCHOOL: Visitamos el distinguido establecimiento
DISPOSITIVO VISUAL educative para avanzar en el disefic de un proyecto secial v solidario durante el prdximo
Fue asistido de manera remota en Parana v le ciclo lectivo 2019, Nos recibieron Steve Shanon, Coordinador de CAS y Marcela Pellegrini,
perrmitird manejar con sus ojos |a computadora Academic Staff

y asi participar activamente en las redes COM ESTUDIANTES DE PSICOLOGIA INSTITUCIONAL : Ultima entrevista con el grupo
sociales., de estudiantes de Psicologia Institucional de la UBA, con quienes venimos colaborando

para su trabajo de campo basado en nuestra Asociacion

CON VISION NACIONAL Y FEDERAL

BARILOCHE:

EMCUENTRO PaRA LA COMUNIDAD ELA

Mos reunimos con la comunidad ELA local para compartir experiencias,

asesorarlos v proyectar acciones en la ciudad

INFORMAR, CONMCIENTIZAR ¥ WISIBILIZAR: Junto a los medios dé pransa locales.
Agradecemos a nuestra referente local Claudia Labrafa por las gestiones realizadas.
HOSPITAL ZO0MAL: Mos reunimas con el Dr. Alejandra Mespral con la finalidad de
encontrar espacios que permitan trabajar con los afectados por la ELA v

sus familiares el proceso de la enfermedad.

ASESORAMIENTO ¥ ORIENTACION: Muestra referente Claudia recibid a Juan

w Patricia farniliares de Cristing

CORRIEMDO POR LA ELA: Santiago Mailland participd de la carrera Brut Run
llevando an sus manos la camiseta de la Asociacidn ELA Argentinal Llego a la matal
Agitando nuestra reméra

SAN JUAHN: Javier Ruiz en la tv local difundiendo la tarea de la Asociacién ELA
Argentina para ayudar a los mas vulnerables de la scciedad

MEMDOZA:

CAPACITACION DE LA PROF. ANGELA GENGE

La experta mundial de nacionalidad canadiense brindd un espacio de actualidad en los
tratamientos clinicos v la investigacidn cientifica para la comunidad afectada por la ELA
y profesionales de la salud. El Secretaric de la Asodiacion ELA Argentina y un calido
ancuentro con la Dra Angela Genge.

CORDOBA:

EMCUENTRO PaARA La COMUNIDAD ELA: Charla para pacientes en Facultad de
Ciencias de la Salud de la Universidad Macional de Cérdoba,

DIFUNMDIR ¥ CAPACITAR: PROF, HIIDE YOSHING EM L& ARGEMNTIMA Es el principal
investigador de la nueva droga para tratar la ELA aprobada por la

FDA. EL EDARAVOME.

CAPACITACION A NEUROLOGOS SOBRE EDARAVONE

PROFE. HIIDE YOSHING EM LA ARGENTIMA

TRATAMIENTO CON EDARAVONE TRATAMIENTOS CON RILULOL

- CONRADO RECIBIO SIN COSTO EN PARANA EL TRATAMIENTO = APOYAMOS EL TRATAMIENTO DE LIS EM TRELEW

COM EDARAVOME. Colaboramos con un aporte en el suministro de Rilzuocl para los
Facilitamos la importacidn de la segunda dosis de & meses de proximos 30 dias

tratamiento con la nueva droga inhibidora de radicales libres para

dar lentitud al progreso de la ELA. = APOYD A ROLAMDO EN BOLIVIA

- FACILITAMOS A HECTOR EL TRATAMIENTO COMN EDARAVONE Su hijo Bduardo viajo hasta Buenos Aires para acceder a |a pres-
PARA LOS PROXIMOS & MESES EN CORDOBA cripeion del tratamients farmacoldgico con Riluzel. Facilitamos su
Gestionamos la importacidn de la droga desde Japdn de manera provisidn para los préximos 5 meses.

directa y sin costo a trawés de su sistema de salud.

- DELIA RECIBIO SU TRATAMIEMTO COM EDARAVONE - D055 MENSUAL DE RILUZOL

Facilitamos SIN COSTO |la medicacién importada desde Japén Apoyamos el tratamiento de

mediante nuestra gestidn autorizada por la ANMAT para 6 meses Craniel en Santa Fe
de tratamiento. Fue posible a partir del acuerdo que realizamos con Proporcionamos el

su sisterna de salud farmaco para ralentizar el

- DIEGO RECIBIO EL TRATAMIENTO DE EDARAVONE SIN COSTO progreso de la enfermedad.

La facilitamas la importacidn desde Japdn de la nueva droga para wiwwl.asaciacionela.org.ar

ralentizar ¢l progreso de la enfermedad, recientemente aprobada

por Canadd y también por la FDA de los Estados Unidos, Accedid = RILUZOL EN SOLUCION ORAL

SIN COSTO alguno a la misma mediante nuestra gestidn con su ¥a se encuentra disponible para

sistemna de salud. Recibid la medicacion para su aplicacidn durante suU comercializacidn en los

los préximos & meses Estados Unidos.

- PERSOMAL CALIFICADO PARA LA APLICACION DEL Préximamente informaremos

ECARAVOMNE: Recibimos a Javier, Lic. en enfermerla quien come acceder al mismo en la

actualmente tiene la expertiz v el conocimiento para aplicar de Argentina

manera intravenocsa la nueva droga para el tratamiento de la ELA

MEJORAMOS EL CONFORT DE VIDA

- EMVIO DE SILLA MOTORIZADA A BARILOCHE: Recibid esta herramienta gue mejorara su autonomia y confort de vida con la ELA.

- VIAJAMODS HASTA BARILOCHE PARA AYUDAR A& JORGE: Sebastidn cruzd ¢l pais para llegar a |a casa de Jorge v capacitario en el

manejo de su flamante silla motorizada en el marco del proyecto AN-DAR. Felices por dotarlo de mayor autonomia

- CONRADO ACCEDE A UN DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISUAL SIN COSTO: Protegimos sus derechos y logramos pueda abtenerlo.
Podra mejorar su comunicacian junto a su entorno afective. Conrado vive en Parand con su hermosa familia,

- ROSA ACCEDE A UN DISPOSITIVO DE COMUNICACION EN CHACO: Podra retomar el contacto con su entorno social mediante el equipo
Irisbond

- OFRECEMOS UNA PLATAFORMA ELEVADORA PARA VEHICULOS : Entregaremos en COMODATO DE WSO esta herramienta para mejorar el

confort de vida de las persona gue viven con ELA v desean adaptar su medlo de transporte. Interesados llamar a nuestras oficinas al
14342 8431
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UNIDAD DE ATENCION ELA

- ASESORAMIENTO IMDIVIDUAL EM MUESTRAS OFICINAS: Mantuvimos 8 encuentros con diferentes personas gue viven con ELA v familiares
gquienes fueron orientados e informados por nuestra consultora,

- PENSAR LAS BATALLAS A LIBRAR: Un nuevo encuentro de familiares con la Lic, Paula Dabbah, Pensar en maximizar los esfuerzos en acciones
significativas

- EL DR. GENOVESE CON RECIENTES DIAGNOSTICADOS DE ELA: Recibimas a un grupo de personas gue recibieron su diagndstico de ELA,

Un encuentro cercang y contenedor con el médico neurdlogo asesor de la Asociacidn ELA Argentina

- COLABORAMOS CON EL EQUIPO DE ATENCION DOMICILIARIA: Recibimos a las enfermeras Rosa y Flavia, y al Dr. Sebastian, quienes forman
parte del equipo que atienden a Carla (45), quien fue diagnosticada hace 7 afios v vive actualmente en Mercedes, Provincia de Buenos Aires

PROTEGEMOS LOS DERECHOS BRINDAMOS POR LA VIDA. SIEMPRE.

DE MAURO Violuntarios, profesionales, invitados especiales nos encontramos para celebrar nuestros 7
afftos de gesticn v admirar a las personas gue viven con ELA y expresan a través del arte

Logramos a través de nuestros abogados la SUS EMOCIonNes y sensaciones.

medida cautelar judicial que obliga a su sistema
de salud la inmediata provisidn del tratamiento
con Edaravone

o

Poder Judicial & Li Maciin
JUFGADO CIVIL Y COMERCIAL FEDERAL 5

(2] diss o ¢l menor que seuslte, arbite o medics BeceuEios pasy
sumisiitrar sin coso alguno & Maun Alkerio la i
dencemmmsdy “EDARDVONE™ en L dosls v Irecuencii indStadas
pod i mukden Rty ¥ hadbl qoF G0 SO0 behlencis delEisva o

ests acmuacioms TALLER SEMANAL DE ARTETERAPIA

Fara sy cumplimiemn, literss oficks de iedo 3 Alipenciese

EXPLORAR EM MUESTRO INTERIOR: Compartieron sus aprendizajes significativos a partir
de la ELA. Pudieron explorar las pérdidas, ¥ también las ganancias en cuanto a fortalecer
otros aspectos de sus personalidades

con habiliecite de Se v boras inkdbales con copila de L peesonpoin
i EerTiEsEly (e 08 Casd J¢ Dbl ROTRARD Tl Sesialsrrade

por seceeiaria) ¥ de la peesente mesoluckin, Echepiedosr en dcks

ofido indes Do dmos del acor qoe penmiun sy ripida INTIMIDAD ¥ SOLEDAD EN LA ELA: Surgid la necesidad de la introspeccidn, Reconocer y
indvidualizaciin por pame de la demandada destacar las cosas positivas que les han ocurride
Al daridin TRABAJAR CON LA FUERZA DE LA MEMTE: El camino es enfocarse en las pasibilidades
Registress v notdiqueo. que adn estdn presentes

GRACIAS POR 5U ARTE.- MUESTRA ARTISTICA! Mujeres que en la adversidad crean,
construyen, desaffan sus limites y son solidarias con otros vulnerados por una sociedad
inequitativa, Un placer compartir nuestros proyectes en la Asociacidn ELA Argentina,

ACTIVIDADES EN NUESTRAS FILIALES

BARILOCHE:

ESPACIO SOBRE FORMACION DE CUIDADORES

Claudia Labrafia ofrecikd una charla sobre el cuidado de las personas gue viven con ELA
PRESENTACIOMN EN LA ESCUELA DE OFICIOS

Claudia Labrafa fue invitada a disertar acerca de nuestra tarea en beneficio de la
comunidad afectada en el pais.

SANTIAGD VOLVIO A CORRER POR LA ELA

En ¢l marco de la Carrera por @l 40" Aniversario Sanatorio San Carlos: 10k, Liego 197 én la
general v 87 en su categorial Muchas gracias Santil

BAHIA BLAMCA:

PRESENTACION DE LA TECNICATURA UNIVERSITARLA EN ACOMPANAMIENTO
TERAPEUTICO

Carolina Alvarez participd en la Jormada junto a otras instituciones y asociaciones.

Se plantearon distintas propuestas destacando la tarea del acompafiante en la vida del
paciente con ELA v su familia. La carrera ya cuenta con 500 inscriptos

TIERRA DEL FUEGG:

CAPACITACION INTERDISCIPLINARIA EN USHUALA

Infarmamas a profesionales locales para la conformacidn de un equipe multidisciplinario
de atencidn de personas que viven con ELA en la ciudad mas austral del mundo,

COM LA COMUNIDALDR AFECTADA EN TIERRA DEL FUEGD

Mos encontramos en Ushuaia con personas que viven con Ela en la ciudad v en otras
aledafias como Rio Grande. Los informamos v asesoramos. Los contuvimos @ integramos al
sistemna en red de la Asociacidn, Felices de llegar v tender una red nacional desde Jujuy a
Tierra del Fuego, Lo logramas con 25 filiales a lo largo y ancho de nuestro inmenso pais

FACILITAMOS LOS TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS

RILUZOL PARA 4 PERSOMNAS QGUE VIVEN COM ELA: Colaboramos con Hugao, Marla del Carmen, Federico & Ivan,
TRATAMIENTO CON EDARAVONE A 4 PACIENTES: Victoria, Liliana, Manwel vy Juan recibieron la droga desde Japdn aprobada por la AMNMAT,

~ TR ocin ot T e > 3 - . ] g

MEJORAMOS EL CONFORT DE VIDA OJOS QUE HABLAN - INCLUSION SOCIAL Y
LABORAL

MARTIN YA TIENE LA PLATAFORMA ELEVADORA Entregamos 0JOS QUE HABLAN CON ROSI La Lic. Leticia Rodriguez, nuestra TO

esta herramienta de confort a su vehiculo, Esta tarde fue instalada aspecialista en tecnologia asistiva, realizé un encuentro remoto con

¥ ya podra utilizarla para transportarse con mayor accesibilidad. Rosa hasta ¢l Chaco v logrd la instalacién, calibracidn v asesoramiento
para iniciar esta nueva etapa de recobrar la comunicacidn mediante

SILLA DE RUEDAS MOTORIZADA SUS 0jos

Ricardo accedio sin costo a la misma mediante un convenio de EN LA CASA DE FERNANDO La Lic. Leticia Rodriguez, terapista

prestacion que realizamos con su sistema de salud. ocupacional especialista en tecnologia asistiva visitd a Fernando en la
localidad bonaerense de Pacheco para calibrar, instalar y ejercitar su

FERNANDO ACCEDE A UN DISPOSITIVO DE COMUNICACION rueve equipo de comunicacion alternativa aumentativa, A través de

VISUAL Su entorno familiar inicid las gestiones con su sistema de los ojos podra controlar todas las funciones de su computadora.

salud v adelantd la adquisicidn de asta herramienta fundamental
para Fecuperar Mutonomia ¥y comunicacidn con su entorno familiar

¥ social

DANIEL RECIBE SU SEGUNDO TITULO DE GRADO Una historia de

vida con la ELA gue nos completa de asombro y admiracidn,

En &l devenir de la enfermedad que lleva un par de afios consigo
SERVICIO DE TRANSPORTE ADAPTADO estudié y logré completar un segundo titulo universitario como Inge-
Trasladamos con nuestra unidad mdwil a Silvia v Pilar a nuestra nlero Civil. Pudo hacerlo de manera virtual a través del dispositivo de
actividad comunitaria, Un placer recogerlas v dajerias felices en sus comunicacidén visual que le facilitamos junto a su sistema de salud y
respectivos domicilios. gracias al inmenso amor de su hermaosa familia, Felicitaciones!!
ELATV 13: MUCHAS GRACIAS EN LA SOCIEDAD CIVIL et
MONICA GUTIERREZ! Birperien
La prastigiosa periodista televisiva grabd la 13% + GESTION + IMPACTO: i &Y f"{"'""”
edicién de nuestro programa ELATV. FINALISTAS DEL PREMIO 2018 o i st el v, ol
Agradecemos su colaboracidn en la conduccidn Fuimos reconacidos con nuestro proyecto -: ._:_I__, :_*:_:.___ :___':J
del mismo que serd emitido a través de las redes "An-dar” de entrega de sillas de ruedas it ol e e s
saciales a mediados del mes de Diciembre motorizadas como uno de los més _:*’_::__#:_:'_:_‘j_'_: T

destacados entre importantes 5 i,

B il il

asociaciones de la sociedad civil r hr"-’-r g
JORNADA DE REHABILITACION

EN SALUD NEUROLOGICA

Fuimos invitados a participar de este encuentro en dénde se remarcd la importancia
de la robdtica v las neuroprdtesis.

También sobre "Interfaces Cerebro-Maguina para interaccion en exoesqueletos”,

en especial para daho neurcldgico v lesidn medular

APLICACION MOVIL PARA PRESENTACION DE PROYECLCTOQS
CONTROLAR EL PROGRESO DE DE COLABORACION INTERMN A- :
LA ELA CIOMNAL EN GLASGOW I e rmmanrty LR )
§ & " Fraapmiy o Sroagr Bmd P e ol

MUY PRONTO! PRESENTACION ON LINE EN Compartiramas a la comunidad rnundv.-al da mt:,T:TT:—Tm
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1 EFECNT AL CESTEE Deorpa Alaris el mbon
Colaboramos con el desarrollo tecnoldgico israeli :& p'g':_"m“ (S o =R
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de la Asociacidén PrizedLife: Accelerating Research

for ALS para generar un banco de informacidn UNELA - PROGRAMA DE CAPACITACION

INTERMACIONAL A PROFESIOMALES AL
CUIDADS DE PERSONAS QGUE YIVEN CON
ELA Serd en el marco del Simposio Mundial

sobre |a progresidn de la ELA en las personas gue
wiven con ella en el mundo. La versién en espaliol
as un aporte de |la Asociacidn ELA Argentina para

la comunidad mundial de habla hispana Qe se desarrollard an Escocia durants fa

primera semana de diciembra
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Asociacion ELA Argentina

DICIEMBRE 2018

TE ASESORAMOS, INFORMAMOS Y ORIENTAMOS

FAMILIARES DE CARLOS: Nos visitaron desde Junin, Nicolas, Matalia y Delfina, familiares de Carlas (70) diagnosticado en el 2011,
NOS VISITO MARCELINA: Recibimos a Evangelina, Ariadna, Pedro y Marcelina (67), quien fue diagnosticada recienternente.

RECIBIMOS A BALDOMERD: Acompafiado por Stella. Baldomera (74) fue diagnosticado recientemente.

DESDE COSTA RICA: Recibimos Luciana y Mario, familiares de Maryorie (600, guien fue diagnosticada esta semana,
LAS DUDAS DE JUAN MANUEL: Recibimos a Juan Manuel (46), quien se acercd a la Asociacidn debido a que su padre fallecid de Ela, v &1 siente

algunos sintomas que podrian estar relacionados con la enfermedad
JUNTO A JUDITH, hija de Ana Maria (78), guien fue diagnosticada en noviembre de 20106,
ESTUVIMOS CON LOREMA, hija de Carlos (73), quien fue diagnosticado en Noviembre de 2018,

CERCA DE ESTEBAM: Asesoramos por videollamada en General Lavalle, Pcia. de Cdrdoba, a Nacho vy Esteban (27), diagnasticado hace 3 afios,

TENCION MEDICA PARA
ALEJANDRO

MEJORAR EL CONFORT DE VIDA

RICARDO RECIBIO LA SILLA MOTORIZADA SIN COSTO ALGUNO

En camino desde Concepcidn del Uruguay,
Entre Rios, para la revisidn mddica con nuestro
neurdlogo v neumondlogo

“aracias a asociacidn ela a Silvia por concretar
estd antrevista con estos profesionales
excelentes como el Dr. Abritta y dr Genovese
neumcnclogo vy neurdlogo v por la atencién
recibida Alejandro volvid muy contento”™

realizado con su obra social sindical

CAUTELAR FAVORABLE P/ PABLO
A través de nuestros abogados logramos el
dictamen judicial gue emplaza a su sistema de
salud a la provisidn mensual del tratamiento
farmacolégico de Riluzaol.

Protegemos sus derechos

ACOMPANAMOS LOS
PROYECTOS DE UNELA

[ =1 ACTI=rAT
EMN GLASGOW

ENCUENTRO DEL GRUPO

DE FAMILIARES

MADIE ES EL MISMD CON LA APARICION

DE LA ELA EM LA FAMILIA

Se tratd el tema con la Lic. Paula Dabbah.
Hay diferentes personalidades, diferentes
momentos para cada uno, La adaptacidn al
cambio constanbe requiers de un gran trabajo

Les compartimos un resumen de las

gestiones realizadas en

Escocia en el marco del Simposio

Mundial ¥ del Encuentro de la Alianza

Internacional de Asociaciones de ELA
CLICK PARA VER EL VIDED

26" ENCUENTRO ANUAL DE LA ALIANZA INTERNACIONAL DE
ASOCIACIONES DE ELA EN GLASGOW, ESCOCIA

Presentes en la reunidn de representantes de las Asociaciones de ELA en el mundo para compartir
experiencias v fortalecer el desarrollo de las organizaciones

LA ASOCIACION ELA ARGENTINA FUE ELECTA PARA INTEGRAR EL CONSEJO DE DIRECTORES
DE LA The International Alliance of ALS / MND Associations

Pable Aguing, secretario v fundador de nueskra institucion fue elegido por los delegados de las
asociaciones de pleno derecho. Felicitaciones Pablalll

LA ASOCIACION ELA ARGEMTINA EN EL LIDERAZGO MUNDIAL.

Preside UMELA - [a Unidn de Ascciaciones de ELA en latincamérica-, y es parte del Consejo de
Directores de la The International Alllance of ALS / MND Associations,

CENA OFRECIDA POR LA ALIANZA INTERNACIOMAL DE ASOCIACIOMES DE ELA

La comunidad mundial s¢ regncugntra una vez al ano . 26° ENCUENTRO DE LA The International
Alliance of ALS / MMD Associations. Steve Bell de la MMD Association abrid [as sesiones como
FPrasidente, Evy Riviers de la ALS Liga - Ligue SLA brindd el informe financiero v luego de las
elecciones de nuevas autoridades brindd sus palabras la nueva Presidente electa Calaneet Balas de la
The ALS Association.

PRESENTACION DE EXPERIENCIAS EN EL 26° ENCUENTRO DE LA ALIANZA INTERNACIONAL DE
ASOCIACIONES DE ELA. Volcamos en redes sociales un resumen de los contenidos abordados
durante |a extensa jornada en los comentarios v ediciones de cada foto

DISENANDO UN NUEVO PLAN ESTRATEGICO PARA LA The International Alliance of ALS / MND
Associations. Participamas de las mesas redondas de trabajo junts a colegas de los cinco
continentes dal mundo

ACTUALIDAD CIENTIFICA EN LA INVESTIGACION DE LA ELA

El Dr. David Taylor ilustrd los avances v las B razones para tener esperanzas en hallar una cura.
EXPERTOS MUMNDIALES EXPUSIERON EN EL MARCO DEL EMCUENTRO DE LA The International
Alliance of ALS / MND Associations. Un panel compuesto por el Dr. Brian Dickie (Reine Unida), la
Frof. Dame Pamela Shaw (Reino Unldo), los Dres. Arpan Metha v Bhuvaneish Selvaraj v la Prof. Orla
Hardiman (Irlanda). Modera ¢l Prof. Scott Bryson de EScotia

ENSAYOS CLINICOS EM ELA: TIEMPO DE OPTIMISMO.

La Prof. Orla Hardiman de Irlanda. Las causas de la ELA, el desarrallo de la investigacidn v la
importancia de las células madre fueron los otros tdpicos tratados en el encuentro de Glasgow.
FORO DE PROFESIOMALES ALIADOS

Profesionales en diferentes disciplinas en la atencldn v culdado de personas gue viven con ELA
comparten sus experiencias, Estamos complacidos de presentar al munde nuestro provecto de
Arteterapia con la exposicién de Viviana Faierman

INVITADOS A LA CEMA DE CYTOKINETICS Es una de las industrias gue desarrollan investigacion en
nuevas medicamentos para hallar una cura a la ELA. Anunciaron el avance en fase || de Fortutude
con la droga Reldesemtiv

IMICIO DEL 29 SIMPOSIO INTERMACIONAL DE ELA Con |la presencia de la Princesa Real Ana,
Unica hija de |la reina Isabel Il del Reino Unido, Expresd: “ nunca estuvimeos tan cerca como hasta
ashora de encontrar un tratamiento eficaz para la ELA™

LAS CAUSAS DE LA ELA TALLER DE ARTETERAPIA
Exposicidn del Dr. Brian Dickie dé Raing Unidao
durante el encuentro de la The International
Alliance of ALS f MND Associations que contd con
nuestra participacion en la Ciudad de Glasgow,
Escocia, Subtitulada al espafiol por la Asociacidn
ELA Argentina para la comunidad ELA de habla
hispana del mundo - CLICK PARA VER EL VIDED -

Entregamas en su domicilio asta unidad Permobil C-300 para mejorar su confort de
vida con la ELA. La obtuvo sin costo algung mediante un convenio de prestacion

ENTREGAMOS A ELIAS EL ELEVAPACIENTES PARA SU VEHICULO
Elias tiene 66 afios v prdximo a estas festividades podrd trasladarse con mayor confort
en su vehiculo particular. Entregamos el mismo en comodato de uso.

SALUTACIONES POR
L OS 7 ANOS DE LA
ASOCIACION ELA

Y EL INICIO DEL 2019

- CLICK PARA VER EL VIDEO -

COMPARTIMOS A LOS PROFESIOMALES DEL MUNDO DE LA ELA EL TALLER DE
ARTETERAPIA Magistral presentacidn de Viviana Faierman en el centro de
convenciones de Glasgow en el marco del Foro de Profesionales Aliados,
Felicitaciones! Estamos muy orgullosos.

LA FUERZA DE LA MEMTE En esbe nuevo encuentro de Arteterapia destacaron
fundamental trabajar en sus pensamientos v en la fuerza de la mente, no permitir

que la mente acempafie al cuerpo. Coinciden en gque &l caming es enfocarse en las

EXPFERTOS MUMDIALES EM ELA

RESFORNDEN EN GLASGOW

LCLALES SOM LAS CALSAS D LA ELAT DR DEUAN DICKIE bienestar,

Sofi Cicciaro se incorpora al equipo
profesional de la Asociacion ELA

posibilidades que adn estan presentes.Confian v s& apoyan en el grupo, v en la
expresidn artistica, consideran gue ambos son pilares fundamentales hoy &n su vida.
All encuentran la fuerza vy motivacién que las ayuda a tener mayores momeantos de

TRABAJADORA SOCIAL PARA EL 2019
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INVESTIGACION EN ELA Y
PERSPECTIVAS FUTURAS

Exposicidn de la Prof. Dame Pamela Shaw de Reino
Unido durante el encuentro del 5-12-18 de la The
International Aliance of ALS /7 MMD Associations
gue contd con nuestra participacidn en la Ciudad
de Glasgow, Escocia. Subtitulada al espafiol por la
Asaciacidn ELA Argentina para la comunidad ELA

de habla hispana del mundo
- CLICK PARA VER EL VIDEG -

EXFERTOS MUNDIALES BN ELA

RESPONDEMN EN GLASGOW

Dvpanrolicy clyves o0 L sctualaiad oo s
rvvwiigacidn an ELA y b peripectives & Bafum,

APLICACION MOVIL

PARS CONTROLAR LA PROGRESION DE L ELA
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\ga)/ Ascciacon ELA Argentina

Argenting para mejorar nuestra tarea al
serviclo de la comunidad afectada por la
ELA, Es hija de una persona que vive con
ELA, Muy bienvenidal

RELACIONES INSTITUCIONALES

HERMANOS, RETRATOS COTIDIANDS

Presentes en la muestra de RALS en la cual intervienen hermanos con ELA,

La muestra refleja ¢l vinculo fraternal en una situacidn de discapacidad,
ASAMBLEA PLEMARIA DE Q5CS, Copidis BA Discapacidad

FParticipamoas de la misma en la cual s& presentaron los proyectos realizados durante
el 2018 v aguellos gue concratardn durante el prdximo afio. Recibimos la guia con
informacidn 2018,/2019 sobre Derechos v Tramites para Personas con Discapacidad.
ZUMBA SOLIDARIA POR LA ELA

Recibimos a Macarena vy a Martin, instructores de zumba, guienes vinieron a
presentarncs su provecto selidaric “Baila la vida®, Les agradecemos mucho vuestra
visita & la Ascciacidn

TRATAMIENTOS CON RILUZOL

Hugo Accedid a la medicacién para una dosis mensual
Aportamos a Daniel el acceso a la medicacién para la dosis menusal. Reside en la
localidad de Yilla Guillermina en la Provincia de Santa Fe,

PROYECTOS DE RESPONSABILIDAD SOCIAL EN INGLATERRA

Dario Ryba y Pable Aquino pasarcn el fin de semana en las ciudades de Londres y
Cambridge. Se interiorizaron acerca da iniciativas solidarias de la firma Cadbury v
Cancer Research UK coma madelas disparadores a aplicar para nuestro proyecto

institucional 2019
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PROGRAMA DE INFORMACION
COMUNICACION W DIFUSION

AGRADECEMOS A LAS SIGUIENTES EMPRESAS ¥ ENTIDADES POR SU APOYO EN EL 2018

- ENTIDAMDES ¥ QORGAMNISMOS PUBLICOS -
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