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ASESORAMOS Y ORIENTAMOS DE MANERA PERSONALIZADA

RECIBIMOS A LUIS ¥ GINA: Luis es médico veterinario. 5u cufiada vivid con la enfermedad,
RECIBIMOS A SERGIO: Asisitid en compafifa de Laura. Sergio (39) lleva 10 meses con ELA.
NOS VISITO ANGELICA: Acompafiada por Alejandro.

BIENYENIDO CARLOS: Recibimos a Marisol, Juan Carlos y Carlos (46) de diagndstico reciente.
NOS VISITO MIRYAN: Esposa de Victor Hugo (55) diagnosticado en noviembre de 2018,
RECIBIMOS A GABRIELA: Su marido Oscar (S8) fue diagnosticado recientemente,

JUNTO A DELIA: Es hija de Hermelinda (67) diagnosticada en marzo de 2018,

BIENYENIDO CARLOS: Es hermana de Jorge (76) diagnosticads hace un afo ¥y medio.
RECIBIMOS A MIRTA: De reciente diagndstico fue acompafada por Ludmila

LA ENFERMEDAD NOS
CONFRONTA

En un nuevo encuentro para familiares junto a
la Lic.Paula Dabbakh.

La enfermedad nos confronta con que no
somos omnipotentes. Mo podemos con todo.
Mos apunts directo al nancisismo,

IMPULSANDO LA CAPACITACION
Y EL CONOCIMIENTO

Aqui podran leer la presentacién de esta
imiciativa perteneciente a la Unidn de

Asociaciones de ELA en Latinoamérica: UMELA
hitpwww unelatinoamerica.orgindec.php/provectos

PROMOVEMOS DOCENCIA
EN ELA

Compartimos conocimientos, ideas,
axperiencias ¥y habilidades sobre la ELA.

Recursos on line para la comunidad afectada.
Se vienen nueves proyectos en el 2019,

FACIL

EDARAVONE

JULIETA: Logrd acceder sin costo a la medicacidn a través de nuestra gestidn con el equipo de
abogados que protegen los derechos de las personas que viven con ELA frente a su agente de salud,
SALUL: 5us hijos Rodrigo v Santiago recibieron las dosis para 6 meses de tratamiento directamente
importadas desde Japdn con |a debida autorizacidn de la ANMAT v nuestra intervencidn para

garantizar el tiempo de suministro

RICARDO: Facilitamos la importacion desde Japon de las 128 ampollas que se aplicard durante los
praximos & meses de tratamiento. Con esperanzas en ralentizar el progreso de la ELA

MAURD: Logramaos la provisién sin costo a través de su agente de salud que lo negd en la solicitud
inicial. Generamos una accidén de amparo con el patrocinio letrado de nuestros abogados v la
entrega se realizéd mediante la habilitacidn de feria judicial de verano, Una esperanza mas para

ralentizar su ELA,

SILVIMA: Facilitarnos su provisidn desde Japdn sin costo alguno para ella mediante su agente de
salud provincial obligado a propoarcionarselo conforme al derecho que e asiste mediante una accidn

de amparo frente a la Justicia

RILUZOL

HUGO: accedid a una nueva entrega debido a la falta de suministro de su sistema de salud

GORFETAN

HORACID: El Gorfetan e una medicacidn adecuada para fortalecer la deglucidn v ¢l habla en la ELA.
Consultar al médico para evaluar su aplicacidn via cral
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SOMOS LA RED SOCIAL
DE HABLA HISPAMNA MAS GRAMDE
¥ ACTIVA SOBRE LA ELA EN EL MUNDO
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CAUTELAR FAVORABLE PARA MALURO

TAMOS TRATAMIENTOS FARMA,

rop

OLOGICOS

ACTUALIDAD CIENTIFICA MUNDIAL SOBRE ELA
Encuentro del 5-12-18 de |a The International Alliance of ALS / MND Associations que
contd con nuestra participacidn en la Ciudad de Glasgow, Escocia.

Subtitulada al espafiol por Asociacion ELA Argentina para la comunidad ELA de habla
hispana deal mundo

LA IMPORTANCIA DE LAS CELULAS MADRE EN LA ELA
Una mirada sobre la actualidad en la investigacidn para la esclerosis lateral amiotrdfica,

CLICK PARA VER VIDEO

ENSAYOS CLINICOS EN ELA. TIEMPO DE OPTIMISMO,
Exposicidn de la Prof. Orla Hardiman de la Repdblica de Irlanda.

CLICK PARA VER VIDEO

EXPERTOS MUNDIALES RESPOMDEN EN GLASGOW
El panel integrado de expertos respondid las preguntas de los asistentes

& RAZOMNES PARA TEMER ESPERAMNZAS
CLASE MAGISTRAL DE 1 HORA DEL DR. DAVID TAYLOR de la ALS Canada

CLICK PARA VER VIDED

RECIBIREMOS A LA DIRECTORA DE LA FUNDACION MIGUEL
VALLS DE BARCELONA

En &l mes de marzo realizaremos una jornada de
capacitacion @ intercambio de proyectos én
funcionamiento. La institucidn catalana de ELA
esta dirigida por la Lic. Esther Sallés quien
visitard Buenos Aires. Mos interesa en particular
conocer en detalle la experiencia que realizan en
la atencidn a domicilio multidisciplinaria.
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SANTI SIGUE VISIBILIZANDO LA ELA

corrid el Triatldén Escape de Isla Huemul ¢l
20 de enero. Llegd 362 en la general y 52
on su categoria. Sigue llevando nuastra
camisata para hacer visible nuastra causa

APOYO DE CYTOKINETICS A UNELA

La industria farmacéutica auspiciantae de la Alianza Internacional de Asociaciones de
ELA colaborard con el Programa de Capacitacion Intéernaciconal para profesionales al
cudado de personas que viven con ELA.-

En plena receso judicial logramas el emplazamiento a su sistema de salud mediante la efectiva gestién de nuestros abogado
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TODOS LOS DIAS JUNTO A VOS

NOS VISITO OSCAR: Acompafado por Stella. Solicitaron una consulta neuroldaica de segunda opinidn y una cita con la nutricionista.
ASESORAMIENTD A DISTAMCIA PARA PAULA E IGHNACIO: son los hijos de Marla Ester {74} con reciente diagndstico. Les compartimos los aspectos
generales de la ELA v cdmd acompaliar a su madre en esta atapa,

RECIBIMOS A OSMAN: Nos visitd junto a Alejandra desde Cordoba. Realizaron una consulta neurcldgica de segunda opinidn

NOS VISITO EDITH: Esposa de Gustavo (49)

JUNTO A MANCY Y PEDRO: Son los tios de Christian (38). Los derivamos a la nutricionista de nuestro equipo.

RECIBIMOSE A ROSIMNA: Su hermana Ana Marla (65) fue diaghosticada unos maeses atrés. Preocupada por el terma de alimentacian la dernvamaos a la
mutricionista de nuestro equipo profesional

LA YISITA DE GUSTANO: Lo acompalftaron desde Tandil su familiares, Mara v Susana.

JUNTO A LOS HIJOS DE ANGELA: Recibimos a Celeste y Sabastibn, Se Acercaron a la Asocacion én busca de informacidn sobre ELA, tratamienbos,
¥ oS derechos que le corresponaen al paciente,

RECIBIMOS A REGINA: Acompafiada por su hija Marcela, Solicitaron una consulta neurcldgica y con la nutricionista de nuestro equipo.

Las azesoramos sobre |05 derechos para su tratamiento.

LA ENFERMEDAD ¥ LOS VINCULOS: LA COMUNICACION

TENEMOS CUESTIONES PENDIENTES? NOS HACE
Muevo encuentro de familiares de personas que viven PROFUNDAMENTE
HUMANOS

con ELA con la Lic, Paula Dabbah

SHRLEY Obtuvo el dispositive . g

Irisbond Duo a través de su e
agente de salud que le
proporciond el mismo sin
costo alguno,

ALEJANMDRO accede s un
dispositivo Irisbond sin costo a

través de su agente de salud.

SOMOS COMUNIDAD

MARIEL ¥ PILAR: DESDE MAS DE 20 ANOS VIVEN COM ELAS

Pilar wisitd a Mariel como miembro de nuestra CD vy amiga desde hace muchisimos alfos.
Leer debajo

ANIMARSE A DESAFIAR LAS BARRERAS DE LA ELA: "Que este video sirva para gue alros
puedan animarse a salir un poco més, ¥ desde las obras sociales vy estado tambidn nos
permitan este derecho. Las barreras metales son muy fuertes pero tambidn nos quedan las
burocraticas.

Los guigro mucho. Juan.”

SANTIAGO SIGUE CORRIENDC Y VISIBILIZANDO LA ELA: Participd del 1° Trail runnig de L
10k a beneficio de los Bomberos Voluntarios de Bariloche, .
NHOCHE EN FAMILIA EXTENDIDA: Primera reunidn anual de la Comisién Directiva de la
Azociacidn ELA Argentina. Evaluande v creands una nueva estructura operativa para
majorar nuestro trabajo cotidiano

MISION SOLIDARIA : Cuando la gratitud es mas fuerte que las necesidades v los deseos -

CLICK PARA VER VIDEO

LUCTA LO INTENTO Y LO LOGRO: Esta tarde trabajé con nuestra terapista ocupacional en
la calibracidn ¥ ejercitacién de su dispositive de comunicacidn visual IRISBOND, Atencidn
on line en la Provincia de Santa Fe

FACILITAMOS TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS PARA LA ELA

LUIS CONTINUA CON 5U TERCER CICLO DE EDARAVOME: Facilitamos un nuevo tratamiento de 6 meses sin costo alguno a través de un acuerdo
de prestacidn con su agente de salud.

CONRADO CONTINUA EL TRATAMIENTO COM EDARAVONE: Esta mafiana recibid un nueve ciclo para su aplicacidn intravenosa,

Lo obtuvo sin costo alguno y facilitado por la Asociacidn ELA Argentina directamente desde Japdn mediante un convenio de

prestacidn con su agente de salud.

BETTIMA INICIARA EL TRATAMIENTO CON EDARAVOME: Recibid sin coste la medicacidn para los préximos 6 meses de aplicacicnes.

Lo ebtuvo mediante una accitn de amparo en la Justicia contra su agente de salud provincial. L e facilitamos la importacitn directa desde Japén
HECTOR RECIBE EDARAVOMNE PARA SU TRATAMIENTO: Asi nos muestra su hijo Manuel en la fotografia. Consiguid mediante una accidn de amparo
que su agente de salud provincial medianbe provea sin costo alguno la aplicacion para los proximos & meses. Facilitamos el envio directo desde
Japdn,

FACILITAMOS RILUZOL A RICARDD

FACILITAMOS LA DOSIS MENSUAL DE RILUZOL A HUGD

POSIBILITAMOS EL TRATAMIENTO COMN RILUZOL PARA ESTELA: Debido al injustificade rechazo de su agente de salud frente a la
prescripcidn médica,

FACILITAMOS RILUZOL A GRACIELA: Colaboramos con la dosis mensual prescripta por su médico debido a la negativa de su agente de salud,
FACILITAMOS EL TRATAMIENTO DE RILUZOL PARA OSCAR:Accedid a la dosis para un suministro de 30 dias.

MAGUI ACCEDE A UNA SILLA MOTORIZADA

Facilitada por la Asociacion ELA Argentina mediante un conmvenio de prestacion con su agente de salud y un comodato de uso gratuito para ella

TUTTEUR COLABORARA CON NUESTRCO
PROYECTO 2019

Umna vez mas apoyard con responsabilidad social empresaria a
nuestro programa de capacitacién anual.
Asl fue acordado esta mafiana en una reunién con la gerencia

ENTREGAMOS UNA SILLA DE RUEDAS
MOTORIZADA

Viajamos con nuestra unidad mdwvil de traslado hasta la localidad
de la costa atldntica bomasrense para hacer la entrega personal a
Hagui

de |la industria farmacéutica nacional.
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EN LA SOCIEDAD CIVIL

PRESENTACION DE PROYECTOS SOCIALES: Participamos de la charla infor-
mativa y capacitacitn para la Convocatoria 2019,

Organizado por la Direccidn General Fortalecimianto de la Saciedad Civil dal
Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires.

DOCENCIA EN ELA EN HORTHLANDS SCHOOL: Fuirmos invitados a brindar
una charla en la prestigiosa institucidn educativa para alumnos de 12° afio.
Con gran interés ¥ sensibilidad consultaron acerca de la ELA v las acciones
de nuestra institucion.

Esperamos un trabajo cooperativo en el 2019 en el marco de los proyectos
sociales

ENCUENTRO COM LA ASOCIACION PRO CURA DA ELA DE BRASIL:

El Presidente de la Asociacidn ELA de Argentina se reunid con su par Jarge
Abdalla en la ciudad de San Pablo para compartir experiencias y futuros

proyectos a compartir de UMELA
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ASESORAMIENTO Y ORIENTACION EN NUESTRAS OFICINAS

JUNTO A JUAN De reclente diagndstico se acercd a la Asociacidn para conocer mas acerca
de la enfermedad v sus tratamientos. Solicitd una consulta meédica y nutricional; derivado con
las profesionales de nuestro eguipo

RECIBIMOS A ALICIA Y MARIAND Son familiares de Guillerma (64), Averiguaraon por e kector
ocular ¥ la silla de ruedas motorizada para mejorar la calidad de vida de Guillerma,

Se interesaron en participar del grupo de familiares vy entornos,

RECIBIMOS A LEONARDO Y FAMILIA MNos visitaron desde Mercedes, Leanarda (35),
acompafado de su esposa Lorena, ¥ 5us hijas Rebeca v Angela, Lieva la ELA desde el 2016,
Lo ayudaremos a proteger todos sus derechos

RECIBIMOS A JORGE Con reciente diagndstico acompafiado por Celia. Saolicitaran una
consulta médica neuroldgica de segunda opinidn v con el nutricionista de Nnuestro eguipo,
Les brindamos asesoramiento v orientacion general para abordar la ELA miitiples disciplinas

MEJORAMOS LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS QUE VIVEN CON ELA

ALEJANDRO ACCEDE A UN DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISUAL SIN COSTO Facilitarmos el mismo
para mejorar su confart de vida, Logrs su derechs a comunicarse madiante una atcidn de amparda en la
Justecia

ENTREGA DE SILLA DE RUEDAS MOTORIZADA Setastidn viaid 700 kmm hasta la casa de Daniel en Sierra de
La Wentana . Le entregd |a silla motorizada gue llega a &l gracias al esfuerzo da un grupo de amigos que
réalizd un convanio de prestacion con la Asaciacion ELA Argentina. Misidon cumplida

COLABORAMOS CON EL TRATAMIENTO DE RILUZOL Facilitamos la droga Riluzol para RUBEN, GRACIELA,
BALDOMERD, HUGO % SUSARMA,

GESTIOMAMOS EN LA ANMAT LA DROGA EDARAVONE PARA LA ELA Conforme a la disposicidn 10874-
E/2017 se autoriza a la Asociaciones Civiles a importar el medicamento EDARAVONE desde Japdn en nombre
del paciente mediante un sclo envio para 6 meses de tratamiento

HACEMOS INCLUSION SOCIAL

0JOS GUE HABLAMN "VEMI & JUGAR COM LA ABUELA" Las primeras palabras de Shirley con el
dispasitive de comunicacion visual. Asistida por nuestra terapista acupacional de manera remola a
Santa Fe,

0JOS GUE HABLAM EM CASA DE BEATRIZ Leticla, la terapista ccupacional de nuestro eguipo fue
racibida por Graciela y Vanina para calibrar v luego ajercitar con el dispositivo de comunicacidn
visual donado gentilmente por la famiia Clavel de la ciudad de La Plata

APOYAMOS A CONRADO Y S5U EQUIPO TERAPEUTICO Capacitamos en el uso del dispositivo de
camunicacidn visual a Marla Rosa- su terapista ocupacional - ¥y a Macho, su cuidador,

RE-UNIRMNGS ENTRE PERSOMNAS VIVIEMDO COM ELA Una nueva propuasta del Foro Virteal
Interactive, Viviana y Silvia moderaran a partir de abril grupos reducidos de personas Que viven con
ELA de manera virtual, José Luis, Angélica, Caraling, Silvina, Marcelo, Verdnica, Claudio, Edgardo,
Magui v Karina son los participantes entrevistados y seleccionados.

EMCUENTROS DE ARTETERAPIA APOYATE EM MI GUE QUIERD ABRAZARTE

Primer encuentrd 2019 v nuevos desafios del taller de Arteterapia. El intentar aprender cosas e
reevas, y ancontrar nuevas posibilidades. E..“‘.",‘.""""‘:'.*.'_"','_“.'.":"...“. et

CANALIZAR LAS EMOCIOMNMES Las participantes del taller ge arteberapia atraviesan distintas
situaciones relacionadas con la ELA.. En este espacio se respetan sus posibilidades. v se prioriza
acompafarlas con lo gue estdn sintiendo agui v ahora.

COMPARTIR EL ARTE El arte como bama central, pero ahora, no SO0 progoniandaoles craar, sing
también hablar de arte: hablar de peliculas, libros, canciones, pinturas.

YIVIR ¥ ESCRIBIR COM ELA Viviana v Soffa, intergrantes de nuastro equipo, visitaron a Hernan en
su casa, Llevardn adelante en el 2019 un provecto sobre ELA en instituciones educativas para
informar v concientizar acerca de la enfermedad

YISITAMOS A ALEJANDRO Sofia, nuestra Trabajadora Social fue recibida en la clinica en donde se
encuentra recuperdandose. Mos compartid sus ganas de ayudar y brindar esperanzas a otros.
TRASLADAMOS A MARIA Lievamos v regresamos a su domicilio a Maria en nuestra unidad mavil
de traslado. Pudo participar de una actividad social familiar v asi contribuir con estas acciones a su
imclusidn

ASISTEMCIA PSICOSOCIAL DOMICILIARIA Sofia, Paula vy Laticia trabajan en el proxims infcio de
este nuevo espacio que nos acercard mas a las necesidades de las perscnas gue viven con ELA
LOS SENTIDOS DE LA VIDA Olga serd la protagonista de un documental institucioral gue serd
emitido en &l mes de junio &l por el Dia Mundial de la ELA con el abjeto de concientizar a la
sociedad sobre la enferrmedad

ENCUENTRO PARA FAMILIARES CORDOBA: CICLO DE CHARLAS SOBRE

DELEGAR NO ES GUITARSE RESPONSABILIDAD NEUROPATOLOGIAS

Dar tareas pusde costar al principio, cero leego produce alivio. e
o v Hartin vive con ELA v es nuestro referente local. Compartid su

valiosa experiencla en la jornada organizada por la Socledad
Argentina de investigacidn en neurociencias

Permite airear la relacidn paciente- cuidador.
Temas tratados en nuestro encuentro de familiares con la
Lic. Paula Dabbah.

RELACIONES INSTITUCIONALES

JOVENES VOLUNTARIOS DEL NORTHLANDS SCHOOL PARA EL DIA MUNDIAL DE LA ELA 2019

Acordamos con la prestigiosa institucidn educativa ol invalucramiento de una decend de alumnos del 122 afo del secundario,

Es parte del proyecto educativo CAS (creatividad, actividad y solidaridad)

ACUERDO DE COLABORACION CON EL BOXER CLUB ARGENTINO

En el marco de nuestro proyecto de eventos anuales realizaremnos una serie de exposiciones caninas solidarias para nuestra comunidad
EMCUENTRO EM COPIDIS B.A. DISCAPACIDAD

Fuimas recibidos por Carclina Urguiza, coordinadora de fortalecimiento de organizaciones de la sociedad civil,

PRESENTAMOS NUESTRO PROYECTO EN FORTALECIMIENTO DE LA SOCIEDAD CIVIL

Participamos de la comvoetatoria a organizaciones de la sociedad civil por parte del Gobiernd de la Ciudad de Buenos Aires,
Solicitamaos &l apoywd para el proyects de asistencia social domiciliaria a personas gue viven con ELLA,

EVENTOS SOCIALES Y COMUNITARIOS

VIENTOS DE LEVANTE
La obra de teatro gue promueve una funcidn a beneficio de la Asociacidn ELA Argentina, Su guidn tiene como protagonista a una persona viviendo
con ELA, Pablo, Tamara v Ménica presenciaron los ensayvos,

CAPACITACION CONTINUA SOBRE ELA

APRENDIZAJE COMPARTIDO JUNTO A LA FUNDACION MIGUEL VALLS DE CATALUNIA, ESPARIA

Mos visitaron en Buanos Ajres: la Directora General Esther Sellés, la Directora Asistencial Laura Ganzdlez v
Mariona Valls (secretaria del Patronato & hija del fundador),

Mas aportaran infarmacidn para establecer el proyecto de visitas domiciliarias para la atencidn psicosocial
DESAYUNO DE TRABAJO CONM LA FUNDACION ELA DE BARCELONA

VISITAMOS A PILAR Y HERNAN EN SUS DOMICILIOS

VISITAMOS EL SERVICIO DE NEUROLOGIA DEL HOSPITAL RAMOS MEJIA DE LA CIUDAD DE BUENOS
AIRES

INVITAMOS AL DR. DAVID TAYLOR A LA ARGENTINA,

Es Vicepresidente de investigacidén de la ALS Canada, Posee un post doctorado en investigacién de la
Universidad de Toronto,

Lo hard en el mes de agosto en el marco de las jornadas nacionales sobre ELA 2019

GRABACION DE TUTORIALES PARA EL TRATAMIENTO DE LA ELA

En el marco de nuestro proyecto "Ensefiar” iniciamos la grabacion de videos a los profesionales que

atienden en multiples disciplinas a pacientes con ELAL

Muy pronbo el capitulo de neuraléegla con nuestro asesar médica, D Osvaldo Genowvese

RESPONSABILIDAD S50CIAL EMPRESARIA RELACIONES INTERNACIONALES

LA EMPRESA SIEMPRE COLABORARA CON NUESTRO EMCUENTRO COM LA ASOCIACIGON COLOMBIANA DE ELA

PROYECTO Por segundd aho conseculiva apova nuestra El Prasiderte de |a Asociacidn ELA Argentina  de UMELA sé reunid con la
tarea |a entidad de servicios en acompafantes terapéuticos comision directiva de ELA Colomizia en la ciudad de Bogoté.

S compartiaran experancias y [a revision de la agenda previa &l proxinmd
encuentro lalinoamencand de ASOCIacIones

ENCUENTRO EN MEXICO CON APOYO INTEGRAL GILA, AC.

Una agradable cena para compartir experiencias entre las asociaciones de
ELA de Argentina v México, Juntos en UNELA,

Gracias Juan Pablo v Laura. Felicitaciones por los avances.

EQUIPO DE GESTION DE LA ASOCIACION ELA ARGENTINA

TODOS LOS DIAS JUNTO A VOS Pablo. Sofia, Tamara v Silvia trabajan en nuestras oficinas para atender las necesidades de la comunidad ELA en
Argenting. Estamos para ayvudarte, Llamanos al 11 4342 8430

DESAYUND DE TRABAJO Reunidn del equipo de gestidn de la Asociacidn ELA Argentina para articular los procesos v mejorar nuestro senvicio a la
comunidad afectada por la ELA

PROTEGEMOS TUS DERECHOS Encuentro en la Asociacidn RALS con nuestros abogados para trabajar en la defensa de los derechos de las
pErsonas gue viven con ELA
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NUESTRAS PUERTAS ABIERTAS

RECIBIMOS A AYELEN Y ELIDA, farniliares de Mario (64), quien fue deagnosticado hace 1 afo

HOS VISITAROMN ALBERTO ¥ ELISA (74), guien fue diagnosticada en junio de 2018

Mas visitaron DESDE FORMOSA, MARCELD Y GRISELDA, hijos de Ignacia (71), quien fue diagnasticado
hace 1 ras,

ASESORAMOS A NATALIA Su mama, Lidia (72) fue recientemente diagnosticada.

COMN MARCELING EN SAMN LUIS Asesoramos por videollamada a Claudia vy Marceling,

RECIBIMOS A ANALIA: MNos visitd en nuestras oficinas. Aun no tiene diagndstico confirmado. Por tal
miativa la hemos derivado al neurdlogo de nuestro equipo médico

NOS VISITO CLAUDIA Acompafiada por Fabidn comentd el recorrido por numerosos profesionales v

midltiples estudios sin un diagndstico confirmada.

CONSERVAR LAS ENERGIA
Familiares circulamas la palabra con la Lic.Paula Dabbah. Solbre lo relevante de comprender las cuastiones que resultan trascendentes para el ser

gquerido focalizando alli nuestras acciones cotidianas

LA COMUNICACION NOS HACE VOLUNTARIOS

PROFUNDAMENTE HUMANQS MEJORANDO LOS PROCESOS INTERNGS nos reunimaos con

ASISTIMOS A LA COMUNICACION DE SHIRLEY: Continuamas Herndn Chiapella, experto an sistermas informaticos, guisn nos

apoyvando al equipo teragéutico en el desarrollo de la comunicacion orientard an implementar una nueva plataforma para mejorar la

aumentativa alternativa mediante el dispositive risband, asistencia a la comunidad afectada por la ELA
MARCELING Accede al dispositive IRISBOND para contralar su LEANDRO CORRIO POR LA ELA EN SAN MARTIN DE LOS ANDES:

computadora a través de sus ojos. llevardo siempre [0S Colores ae ELA para visibilizar y dar ComsCis

MARIA ANGELICA REGRESA A REDES SOCIALES: Fablo, nuestro miento de esta enfermedad,

incomnveniente para que vueaiva a contactarse con su entornd

camentando nuestras prdximas actividades sociales vy comunitarias
LA VIDA TIEME SENTIDOS: Olga serd la prolagonista de un docu-
meantal institucional ague serd emitido en el mes de junio por el Dia
Murndial de la ELA con el objeto de concientizar a la sociedad sobre

la enfermedad,

afectivo

GRUPOS DE REFLEXION VIRTUAL PARA PERSONAS CON ELA

RE-UMIRNOS: MNos encontramos Verdnica, Karina, Marcelo, José Luis, Edgardo, Silvina, Claudio,
Angelica vy Carolina, Viviana v Silvia propusieron una presentacién mediante una cancitn que
los represente,

LA ELECCION DE UN PAISAJE Estuvieron presentes Magui, Karina, Angélica, Edgardo,
Marcelo, Caralina v Silvina. Surgieron distintas sensationas por parte de cada integrante dal
grupa, refirieron sentir impoténcia, serenidad, armoania, miedo, aceptacion.

RESOMAMCIAS: Participaron del encuentro Carolina, Karina, Magui, Angélica, José Luis v Maria
dal Canmen. Trabajamos sobne las resanancias del cuento que les hablamos enviado al viernes
DAaSaas

EL ARTE NMOS TRANSFORMA, FILIAL SALTA:
VISITAMOS A ZULMA EN SU DOMICILIO
Muestra referente Andrea Jurade Tue recibida en familia, Un grupo

hiurmano comprometido ¥y adherido a la causa dispuesto a generar
acciones en la fillal Acompafiardn v participardn de las acciones a

En el TALLER DE #ARTETERAPIA nos vamaos transformandag,
porque la vida es asi, continug cambio. Transitamas el dolar por la
partida de Eli. seguimas adelante porgque nos hace bien la fuerza
del grupo

RESIGNIFICAR ¥ DEFINIR: hablamos en lo que o afio pasade fue, realizarse en los proximos meses
este afo va no 25 Entonces reflexionamaos, aceptamos, nos
flexibilizarnos., tomamos ¢l momento presents v hacemos o mejor
fue podemos oon [0 gue [enemos

g megad e L Aablie de pelllinafiia undidas
& SIEMPRE .

Il ENCUENTRO DE UNELA: LATINOAMERICA UNIDA POR LA ELA EN COLOMBIA,

Mos encontramos en la cludad de Bogota participando del Il ENCUENTRO DE LA UNION DE ASOCIACIONES DE ELA en Latinoamérica hermanados
en nuesktra misién a Chile, Brasil, Colombla, Pend v México

o extensas jornadas para compartir informacidn v experiencias de las Asociaciones de ELA en Argentina, Chile, Brasil, México, Colombia v Perl
Ahora se vienen acciones muy importantes para el segundo semestre de 20019

ITHABAJO S0OCIAL

YISITA A DAMIEL: Sofia, nuestra trabajadora social, fue recibida @n su hogar Nos proguso gererar
acCIonEs conuntas con éstudiantes ae la carrera de ingerseria en la Universidad Tecnoldaica Nacional,

EN EL TRABAJO DE MONICA; Diagnosticada con ELA no le impide atender desde hace 30 afios un
puesto en la Estacidn de trenes de Retiro en donde vende facturas, Lo atiende de 4 2 10 de la mafana .
CAPACITACION A CUIDADORES: Recibimos a Erica, quien viald desde Cérdoba, y es desde hace 3 meses
la cuidadora de Martin,

ENCUENTRO CON FRAMCISCO: Familiar de Eli guien participaba del grupo de Arteterapia,

Cond medicamentos v quiere poder transmitir sus aprendizajes como acompafante a ctros

VISITAMOS A ANA MARIA EN SU DOMICILIO: Soffa, nuestra trabajadora social, se apersond a su hogar
en la ciudad de Buenos Ajres con el objebs de visualizar las necesidades para la elaboracidn de un plan de

trabajo

EVENTOS SOLIDARIOS

HOS ABRAZAMOS A LA VIDA Y LA ESPERAMZA: FUMCION DE TEATRO POR LA ELA:
Frente al Palacio Legislativo de la Argentina. La ELA existe v hay mucho a sala llena se presentsd la obra * Vientos de Levanta®
por hacer.

T
lw

TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS

MARIELA RECIRE EL TRATAMIENTO DE EDARAVOME: Vive én la Provincia de Cordoba. Medianbe la gestidn realizada con la Asociacion obluvo la
dosis pecesaria enviada desde Japdn para aplicarse |a droga durante 1os proximos & mesaes,

RAMON: Facilitamos el farmaco Riluzol para un mes de suministro via oral

BALDOMERD ¥ SUSANA: Colaboramos con la dosis mensual del farmaco Riluzol

RICARDO Y RUBEN: Colaboramos con la dosis mensual de Riluzol para el primero. Lamentablemente se produjo el deceso de Rubén antes de
aplicarse el Edaravone que ayudamos a importar desde Japdn

ERNESTO: Facilitamos el acceso a un mes de tratamiento con el farmaco Riuzol

EMPRESAS INTERESADAS EN COLABORAR CON NUESTROS PROYECTOS

LABORATORIO ELEA e intericrizd acerca de las acciones gue desarrcllamas con las afectados por la ELAC

RESMED COLABORARA COMN CAPACITACION EM ASISTENCIA RESPIRATORIA A PERSOMAS VIVIENDO COM ELA

SIEMPRE una campana virtual de concientizacion sobre la tarea del culdador en la ELA

FUNDACION TELEFONICA: Presentamos a su gerente, Gustave Blanco, provectos de visibilizacidn v capacitacidn sobre la ELA
BIOPROFARMA BAGO nos encontramos con la Jefe de producto de la industria farmacéutica que elabora el Actiluzol (Riluzol)

LO QUE VIENE: ENSENAR: TUTORIAL NEUROLOGIA
FUTBOL SOLIDARIO POR LA ELA: Mos reunimaos con autoridades de El Dr. Osvalds Ga P r—— abaser da bs
FACCHA Argentina para organizar un partido en la sede del Club Nautico Asociacion ELA Argentina se explaya acerca de la tarea
Hacoaj entre las selecciones de mayores de la Seleccidn Argentina Senior diagnéstica y seguimiento en la evolucion de |a enfermedad
dela ARA Y |a de FACLMA, de las personas que viven con ELA.

ZUMBA SOLIDARIA: La gente de "Baila la Vida" organizard una clase de

Zumba

LA VIDA TIEME SENTIDOS: Comenzd el rodaje de un sg0t de visibilidad
por la ELA cuva protagonista o5 Olga. Serd nuestra sccidn en el proximo
Cia Mundial de la ELA

MUSICA ¥ HUMOR POR LA ELA: Agradecemos al comediante Andrés Ini
quien realizard muy pronto un espectaculo de stand up & beneficio de los
afectados por la ELA en nuestro pais.

EL ARTE NOS TRANSFORMA
FALLECE EL PROF. DR. ROBERTO E. SICA En el Taller de #Arteterapia nos vamos transformando, porgque la
vida @3 asl, continuo cambio. Transitamos el dolor por la partida
Lamentamos anunciar el deceso de nuestro asesor médico v cientifico de EIL.
Afamado neurdlogo especialista en ELA de las personas que viven con seguimos adelante porgue nos hace bien la fuerza del grupo

ELA.
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VANESA Y GRISELDA: HIJAS DE ANTONIO (59) ¥ BARBARA: HIJA DE SERGIO (59)

SANTIAGO ¥ MARIA DE LOS ANGELES: RESIDEN EN LA LOCALIDAD BOMAEREMNSE DE SAN PEDRO.
MARIA DE LOS ANGELES (66), FUE DIAGNOSTICADA EL MES PASADO.

ALEJANDRO DESDE VIEDMA, RIO NEGRO SU PAPA JORGE (73) FUE DIAGNOSTICADO HACE UN MES.
LE BRINDAMOS ASESORAMIENTO ¥ ORIENTACION

NORA; ESPOSA DE EDUARDD (47) DIAGNOSTICADD HACE 2 MESES.

ALICIA; ESPOSA DE EDUARDC (74 RECIENTEMENTE DIAGROSTICADO.

ASESORAMIENTO ON LINE PARA MICAELA Y GERMAN EN CASTELLL: FAMILIARES DE ALFREDO (57)
QUIEN LLEVA 1 ANO DE DIAGNOSTICO.

ASISTIMOS A GUSTAVO: SU HERMAMO DOMINGD (52) FUE DIAGNOSTICADD HACE UNOS DIAS.

AUN NO POSEE CERTIFICADO DE DISCAPACIDAD. SU MEDICO LE HA PRESCRIPTO EL TRATAMIENTO CON EDARAVOME
RECIBIMOS A IVANA ¥ NICOLAS: 5U MAMA SILVIA (61) FUE DIAGNOSTICADA HACE UNA SEMANA

MEJORAMOS EL CONFORT DE VIDA RE-UNIRNOS
GRUPOS DE REFLEXION PARA PERSONAS

ATILIO RECIBIO UN DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISUAL:
QUE VIVEN CON ELA

Fue propgorcionado sin costo alguno por su sisbermna de salud. Recibid

la versidn tablet para ser utilizado con movilidad en su silla de ruedas.
LA ELECCIGON DE UN CUENTO DE LA INFANCIA

DIALOGAR CON UMD MISMO
EL LADROMN DE SUENOS
LA CAJA DE HERRAMIENTAS

HAY SUEROS QUE S0M POSIELES, ¥ SE PUEGEM HAZER BEALTDHAD

Paracaidas Tener proyectos Estudiar

Acompafiar Viajar Trabajar
L Lre]

Eﬁ; 1

JUAM ACCEDE A UMA SILLA DE RUEDAS MOTORIZADA:

Su sisterna de salud realizd un convenio de prestacidn con |a
Asociacidén ELA Argentina para obtener sin costo alguno la sillla
Permobil C300 de nuestra flota

DOMAMOS INSUMOS HOSPITALARIOS PARA PACIENTES
INTERHADOS:

Enviamas a la division neurdlogia del Hospital Ramos Majia de la
Cludad de Buenos Aires una importante ayuda para la atencion
de personas con ELA internadas en el nosccomio publico,

LA IMPORTANCIA DE ARMAR EQUIPOS

Familiares de personas que viven con ELA abordaron junto a la Lic. Dabbah la temdtica de Repartir y compartir tareas, saber, funciones,

espacios, y cuidados,

CON ALCANCE NACIONAL Y FEDERAL

FILIAL SALTA

EM CASA DE ZULMA: E| presidente de la Asociacién ELA Argentina viajd al norte del pais para interiorizarse acerca de las necesidades locales
acompafado por la referente local, Andrea Jurado

HABLEMOS SOBRE LA ELA: Encuentro con alectados por la ELA en Salta punto a médicos y profesionales de la salud para comersar acerca de la
actualidad en tratamientos y ensayos clinicos en la ELA

HOSPITAL DEL MILAGRC: Acordamos con el Dr. Juan José Esteban, director del Hospital del Milagro die Salta; la proxima capacitacion internacional
en ELA para profesionales de la salud v la conformacikin de una red de atencidn multidisciplinaria

FILIAL LA PLATA

APOYD AL EVENTO VIENTOS DE LEVANTE: Estuvimos en La Flata reunidos com un grupo de emprasas

para solicitarles colaboracidn v participacidn,

EN CASA DE MOMNICA TRABAJANDO SOBRE EL EVENTO DE LA FILIAL MNuestra coordinadora de eventos,
Tamara, y nuastra referente en La Plata, Mdnica, dedicaron toda una jornada a la organizacidn de la funcidn a
beaneficic

SUMAMNDO VOLUNTARIOS POR LA ELA: Tarmara junto a Ornela, voluntaria en La Plata guien colabarard junto
a la Filial en el proximo evento solidario.

FILIAL BARILOCHE

APOYO DE LA MUNICIPALIDAD DE SAN CARLOS DE BARILOCHE EN EL DIA ARGENTIND DE LA ELA:

Mos recibld el Intendente de la ciudad, Ing. Gustavo Gennuso, Se interiorizd acerca de nuestra propuesta v
accedid a la misma, Haremos una campana de concientizacion sobre la ELA en e Centro Civico de la comuna
el dia domingo 21 de julio para los transedntes y turistas

MEMSAJES POR CORRED POSTAL: Mos recibid Marla del Pllar Zampetti, Jefe de Sucursal del Correo
Argenting para sumarse a una campafia solidaria por el dia argenting de la ELA a realizarse en la

ciudad durante al mes de julic.

YISITAMOS A JORGE EN SU CASA: * Hoy recibimos la visita de Dario y Claudia en casa, en Bariloche,

Jarge *FELIZ®, yo muy agradecida. Hacen un trabajd anonme ¥y muy amoraso para todos los gue estamos

en la "chica ELA" de visita en la vida.
COLABORACION POR EL DIA ARGEMTING DE LA ELA EM BARILOCHE: Luis Brogaer, Presidente de la Asociaciin de Chacolateras de Bariloche
v 8 Litular de Transportes Imaz comprometieron su apoyd an |a actividad a realizarse an e Sentrd civico de la ciudad & proxime 21 de julio

LA VIDA TIENE SENTIDOS

COMPARTIMOS EN LAS OFICINAS DE LATAM AIRLINES NUESTRO PROYECTO DE CONCIENTIZACION SOBRE LA ELA :

"La vida tiene sentidos”, a difundirse & prdximo 21 de junio.

GRABAMOS EN MAR DEL PLATA: Oliga, la protagonista de la videoproduccidn gque estamos rodando para el Dia Mundial de la ELA, viajd junio a
Sebastian a grabar escenas en la cludad de Mar del Flata

FACILITAMOS TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS

18 DOSIS DE RILUZOL VALUADAS EN § 414,000.-

LS ¥ AUGUSTO: Oriundos de las cludades de Villa Gobernador Galvez, Santa Fe v Cipolletti, Rio Megro

ALICIA Y JUAN: Juan es residente en la provincla de Tucuman

ANTONIO ¥ BALDOMERO - GRISELDA Y ALCIDES - NELIDA EN MENDOZA - ANTONIO, DELIA ¥ HERMELINDA
MARID en Tucuman, Adelina en Entre Rigs

EVAMGELINA ¥ FELISA - CRISTIMA

HECTOR Y DANIELA la dosis por 30 dias para ser entregada en la Provincia de Tucumdn

CLAUDIO RECIBE EL TRATAMIENTO COM EDARAVOME: Erviamos desde Japdn para su tratamiento en Rosaria,
Legrd accader sin cosbo al mismo mediante wna accidn de amparo an la Justicia contra su sistema de salud.
DOMAMOS A PACLO EL TRATAMIENTO COMN EDARAVONE POR UN YALOR DE : § 369.000

RELACIONES INSTITUCIONALES

ENFERMEDADES POCO FRECUENTES ¥ ANOMALIAS CONGENITAS:
Participamos como miembros del Consejo Consultive Honorario del
espacio nacional gue atiende patologlas de baja incidencia v prevalencia
en la poblacidn del pais

PROMOVIENDO "VIENTOS DE LEVANTE" EM LA PLATA Invitadaos al poco despuds v le impidid andar hasta Compostela. Fallecid
el pasado agosto v ahora su familia y amigos cumplen su

HACEMOS COMUNIDAD

EL ULTIMO VIAJE DE MIGUEL: Viajd a Santiago en 2014 y se
quedd impactado por el espliritu de la peregrinacion, por lo
que gueria recorrer el Camino, La ELA se cruzd en su vida

Programa radial " A escena” de Radio WU conducido por Mariela
Techauesyres deses y campletan la ruta jacobea esparciendo sus cenizas,
ALIANZA INTERNACIONAL DE ASOCIACIONES DE ELA- REUNIGON DEL

CONSEJO DIRECTIVO EN FRANCIA: Pablo Aguino. secretario de |a SE VIENE LA CENA ANUAL FOR LA ELA: Ultimamos los

Asociacién ELA Argentina viajd a la ciudad de Tours para unas jornadas detalles de nuestro evento social en reconocimiento y apoyo
da planificacidn a los afectados por la ELA que transitan o han sido parte de

NOTA SOBRE ELA EN EL CORREO FARMACEUTICO: En el marco de nuestros espacios. Se realizara el proxime jueves 26-9 en
colaboracion entre la Asociacién Ela v la Confederacion Farmacéutica www.elmuellerestaurante.com.ar
Argenting, la revista Bl Correo Farmacéutico realizd una nota con Pablo

. ir - -

OJOS QUE HABLAN

ASISTIMOS A MARCELIND:
Muestra terapista ccupacional, Lic Leticia Rodriguez, ayudd a
la calibracidn v ejercitacidn de la comunicacidn alternativa.

LOS OJOS DE ATILIO:

Asistirmos a la clinica en donde sa le realizd la traquestomia y
a través del IRISBOMD e profuncid amor a Su asposa
Florencia. 5é& encuentra recuperandose de la tragued v o
avudamos & récuperar la palabra controdando la computadora

EMOTIVA FUNCION DE TEATRO A BENEFICIO con el movimiento de sus ojos.
Realizamos en la ciudad de La Plata una nueva presentacién de la cora ™
Vientos de Levante®, una histosia de amor en la cual ung de sus personajes
wive con ELA. Se recaudaron b 23.300

APOYD AL EVENTO: Estuvimos en La Plata reunidos con un grupo de
EMmgresas para solicitarles colaboracidn v participacidn

COMNOCE LOS DERECHOS DE LAS
PERSONAS QUE VIVEN CON ELA:

La Drra. Elizabeth Aimar comparte en detalle las prestaciones
de zalud a las que acceden SIN COSTO las parsonas que viven

con ELA en la Argentina conforme a la legislacidn vigentea

EMSENAR LA ELA

TUTORIAL NEUMONOLOGIA: Agradecemos el reconocido neumondlogo
Prof. Dr. Eduardo Luis De Vito por su generasa participacidn en la prixima
entrega educativa sobre la ELA

CLICK PARA >>> VER VIDED

a2y

GRABACION DE KINESIOLOGIA RESPIRATORIA EN ELA: Continuamaos
con el proyecto de tutoriales "ensaftar”. Esta mafiana junto a la kinesidaga

I 'li J ESPACIO DE ARTETERAPIA

ENCUENTROS QUE LLENAN EL ALMA,
COMECTADOS A LOS COLORES DE LA VIDA

Marl Vs : sl il A N . ek LAS FLORES COMO FUENTE DE INSPIRACION
arfa Laura Vega guien participars en el mddule de Neumonalogia. Ser EL ARTE POTENCIA. ILUMINA. SANA EL ALMA
compartido en el transcurso del mes por nuestras redes sociales
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DIA MUNDIAL DE LA ELA

LA VIDA TIENE SENTIDOS

OLGA LLEVA 6 ANOS CONVIVIEMDO CON LA ELA ES LA PROTAGONISTA DE
ESTA DEDICADA ¥ AMOROSA VIDEDQ PRODUCCION DE LA ASOCIACION ELA
ARGEMNTINA POR EL 21 DE JUNIO, EL DiA MUMNDIAL DE LA ELA COMPARTIRLO
ES UN ACTO SOLIDARIC

LEVANTEMOS LA BANDERA DE LA ELA

NUESTRO EVENTO CENTRAL EN EL PARTIDO DE LA COSTA. MAGUI ORGANIZO
JUNTO A LA MUNICIPIALIDAD DEL PARTIDO DE LA COSTA UNA MUESTRA DE
ARTE DE NUESTRO TALLER. ALLI ESTUVIERON MARIA DEL CARMEN ¥ VIVIAMA,
COMCIENTIZACION POR LA ELA. MAS INVESTIGACION PARA HALLAR UMNA
CURA A ESTE MAL TERMIMAL.

TODOS JUNTOS EN LATINOAMERICA PROTEGIEMDO A LAS PERSOMNAS QUE
YWIVEN COM ELA Y SUS FAMILIAS

CAMPANA DE VISUALIZACION DE LA ELA ENTRE FARMACEUTICOS
ARGENTINOS

SEMANA DE ESCLARECIMIENTO E INFORMACION SOBRE LA ELA PROMOVIDA
JUNTO A LA CONFEDERACION FARMACEUTICA ARGENTINA

CONCIENTIZARON SOBRE LA ELA EN LA COMUNIDAD NORTHLANDS
COMPARTIMOS UN HERMOSO DA PARA VISUALIZAR LA ELA CON LOS
ALUMMOS DEL NORTHLANDS, QUIENES ORGANIZARON UN STAND DE
INFORMACION ¥ REPARTIERON RIGUISIMAS TORTAS A TODOS LOS QUE SE
ACERCARON PARA COMOCER MAS SOBRE LA ELA,

ESTAMOS CERCA Y JUNTO A VOS

RECIBIMOS A CRISTINA, MARIANA, OMAR, ELIZABETH Y ESTEBAN SE ACERCARON PARA
RECIZIR INFORMACION ¥ ASESORAMIENTO, DIMOS RESPUESTAS ¥ SOLUCIOMES A SUS
INGUIETUDES O NECESIDWDES

JUNTO A LUDMILA ¥ FACUNDD RESIDEM EN BALCARCE, PCIA DE BUENDS AIRES.

S0ON HLJOS DE PEDRO (58).QUIEN FUERA DIAGNOSTICADO EN ENERO DE 2019,
VISITAMOS A SUSANA SOFIA SE ACERCO A SU DOMICILIO EN LA LOCALIDAD DE
HURLIMNGHAM, JUNTO & SU HIJA MAYRA COMPARTIMOS NECESIDADES ¥ EXPERIENCIAS
PARA ACOMPANARLAS EN ATRAVESAR ESTA NUEVA SITUACION.

EN CASA DE KARINA SOFIA, NUESTRA TRABAJADORA SOCIAL, SE ACERCO A SU HOGAR
EN DOMDE NOS RECIBIO JUNTO A SU HIJA GUILLERMIMA

GRUPOS PARA FAMILIARES Y PACIENTES APOYAMOS Y FACILITAMOS TRATAMIENTOS

PRESERVAR LOS ESPACIOS INDIVIDUALES

EMN EL ENCUENTRO CON LA LIC. PAULA DABBAH FAMILIARES
ABORDARON LA NECESIDAD DE PRESERVAR EN CADA,
MOMENTO EL ESPACIO SUBJETIVO, TANTO DEL ENFERMO COMOD
DEL CUIDADOR ANTE UNA ENFERMEDAD INVASIVA EN TODOS
SUS ASPECTOS

RE-UNIRMOS- 4 ENCUENTROS DE REFLEXION
LO QUE NOS INGUIETA

LA TIENDA DE OBJETOS MAGICOS

EL ARBOL DE LA VIDA

FRUSTRACION ¥ TOLERANCIA

SOMOS COMUNIDAD

VIAJE A CATARATAS VIAJAMOS JUNTD A OLGA A LAS MAJESTUOSIDAD DE LAS CATARATAS DEL
IGUAZU PARA RODAR NUEVAS ESCENAS DE NUESTRA VIDEOPRODUCCION POR EL DIA MUNDIAL
DE LA ELA VIDEQPRODUCCION PARA CONCIENTIZAR Y SENSIBILIZAR A LA SOCIEDAD EN UNA

BODEGA DE BUENOS AIRES.

CONCIENCIA E INFORMACION SOBRE ELA EN BARILOCHE CLAUDIA VISITO LA ESCUELA DE
APRENDIZAJE DE OFICIOS N*2, DONDE INFORMO A LOS ALUMNOS DE LA CARRERA DE

CUIDADOR DOMICILIARIO.

VOLUNTARIOS DE FUNDACION TELEFONICA ARGENTINA MNOS RECIBIO LA FUNDACION
TELEFOMICA PARA TRABAJAR SOBRE UNA PROXIMA CAMPANA DE VISIBILIZACION DE LA ELA

CON EL EQUIPO DE VOLUNTARIOS DE LA FUNDACIOM.

MARTIN EN NACIONES UNIDAS MUESTRO REFEREMNTE EM LA FILIAL CORDOBA PARTICIPA COMO
INVITADO ¥ EXPOSITOR EM LA CONMFERENCIA DE LOS ESTADOS PARTE EN LA CONVENCION DE

LCS DERECHOS DE LAS PERSOMAS CON DISCAPACIDALD

MEJORAMOS EL CONFORT DE VIDA

JUAHN YA TIENE 5U SILLA DE RUEDAS MOTORIZADA

ENTREGAMOS LA PERMOBIL C300 DE NUESTRA FLOTA LA QUE RECIBIO SIN COSTO
ALGUNO MEDIANTE UN CONVENIO DE PRESTACION QUE REALIZAMOS COM SU

PRESTADOR DE S5ALUD
LLEGO LA CAMA PARA VIVIANA

SOF[A, NUESTRA TRABAJADORA SOCIAL, GESTIONG EL PUENTE SOLIDARIO CON LA
FAMILIA DE SERGIO RAMIREZ PARA MEJORAR SU CONFORT DE VIDA COM LA ELA.

ENSENAR - HACEMOS DOCENCIA EN ELA

LA RESPIRACION EN LA ELA

LA FUNCION RESPIRATORIA ES VITAL PARA EXTENDER LA VIDA
EM QUIEMES SE ENCUENMTRAN AFECTADOS POR LA ELA,
HACEMOS DOCENCIA EN ELA A TRAVES DE NUESTRO PROYECTO
"EMSENAR", COMPARTILD, ES UM ACTO SOLIDARIO

INICIAMOS LA PRODUCCION DEL TUTORIAL DE NUTRICION EN
ELA JUNMTO A LA LIC. ANDREA PURITA, NUTRICIOMNISTA DE
MUESTRO EQUIPO ¥ CUYA MAMA ESTA AFECTADA POR LA
ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA.

ASISTIENDO LOS DERECHOS DE LAS
PERSONAS CON ELA

ASISITIMOS A RALS EN DONDE HOS REUNIMOS COM EL
ABOGADO JORGE PRADDO QUIEN SE OCUPA DE LA PROTECCION
DE LOS DERECHOS DE NUESTROS AFILIADOS

EL PROF. AMMAR AL CHALABI, FLAMANTE
ASESOR CIENTIFICO

NOS PRESTIGIA SU INCORPORACION ENM CARACTER HONORARIO.
NOS AMPLIO INFORMACION EN RELACION A LA INVESTIGACION
PRELIMINAR EN CELULAS REGULADORAS T QUE DETUVO LA
ENFERMEDAD A 3 PACIENTES

COLABORAMOS CON EL TRATAMIENTO DE DAISY
LE FACILITAMOS EL ACCESO AL FARMACO RILUZOL PARA LOS
PROXIMOS 30 DIAS. RESIDE EN LA CIUDAD DE CORDOBA.
MARCELING Y SABRINA ACCEDEN AL TRATAMIENTO CON
GORFETAN

FACILITAMOS EL SUMINISTRO DEL FARMACO PARA MEJORAR EL
ASPECTO DEGLUTORIO ¥ DE FONACION CON UNA DOSIS PARA
LOS PROXIMOS 30 DiAS.

LILIAMA, CONRADO, SILVINA. ALICIA ¥ CARMELO SE TRATAN
CON EDARAVONE

LE FACILITAMOS LA IMPORTACION DESDE JAPOMN DE LA DROGA
COM EL AFAN DE RETRASAR LA PROGRESION DE LA ELA

EN LA SOCIEDAD CIVIL

PRESENCIAMOS UNA CHARLA SOBRE ELA
FUE ORGAMIZADA POR LA EMPRESA DE SALUD PRIVADA SWISS
MEDICAL ¥ BRINDADA POR LAS DOCTORAS ELISA

CISNEROS ¥ BELEN TILLARD, SAMNATORIO LOS ARCOS, CABA
JUNTO A LA CONFEDERACION FARMACEUTICA ARGENTINA
DiA MUNDIAL DE LA ELA: TRABAJANDO JUNTO A COFA EN LA
CAMPARNA DE CONCIENTIZACION SOBRE ELA EN LA
COMUNIDAD FARMACEUTICA

VISITANDOTE

AGRADECEMOS AL GOBIERNO DE LA CIUDAD AUTOMOMA DE
BUENOS AIRES EL APOYD A NUESTRO PROYECTO DE VISITAS
DOMICILIARIAS A PERSOMAS QUE VIVEN CON ELA.
PRESENTACION DEL LIBRO LOS INCOMODOS

MUESTRA ASESORA LEGAL Y TITULAR DE RALS,
DRAELIZABETH AlMAR .DIO A COMOCER SU OBRA EM LA
FACULTAD DE DERECHO DE LA UBA,

VIVIR ¥ ESCRIBIR COM ELA EN IMECO

JUNTO A HERMAM IMICIAMOS UN CICLO DE CONFEREMCIAS EN
ESTABLECIMIENTOS MEDICOS ¥ EDUCATIVOS PARA
COMNCIENTIZAR ACERCA DE LA ELA ASI COMO TRANSMITIR

UN MENSAJE DE RESILIEMCIA Y DIGNIDAD EN LA ADVERSIDAD.
POMER LINK DE VIDEQ BIEM DESTACADO:

CHARLA INFORMATIVA SOBRE ELA PARA ALUMNOS DEL
SECUNDARIO

NOS ABRIO LAS PUERTAS EL COLEGIO SCHOLEM ALEIJEM CON
ALUMNOS DE QUINTO ANQ, COMO PARTE DEL PROYECTO VIVIR
¥ ESCRIBIR CON ELA.
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GASTON Y ENRIGUE: SOM FAMILIARES DE EVER (33) DE RECIENTE DIAGNOSTICO. LES BRINDAMOS ASESORAMIENTO ¥ ORIENTACION EN
ASPECTOS GENERALES DEL ABORDAJE MULTIDISCIPLINARIO DE LA ENFERMEDAD, NECESITAN REALIZAR UNA CONSULTA NEUROLOGICA
POR ELLO LOS HEMOS DERIVADO AL PROFESIONAL DE NUESTRO EQUIPO MEDICO

PEDRO: ACOMPANADO POR MARCELO, MARTA ¥ JUAN MANUEL ¥ PEDRO (79). LOS ORIENTAMOS EN ASPECTOS GEMERALES RESPECTO
DEL ABORDAJE DE LA ENFERMEDAD.FUERON DERIVADOS A UNA CONSULTA MEDICA Y NUTRICIONAL ESPECIALIZADA A LOS
PROFESIONALES DE NUESTRO EQUIPO. JUAN MANUEL ESTA INTERESADO EN ASISTIR AL GRUPO PARA FAMILIARES ¥ ENTORNOS

ANGEL: REALIZAMOS UNA ASESORAMIENTO POR VIDEOLLAMADA A PACOLA Y ANGEL (34). LES COMENTAMOS ASPECTOS GEMERALES

DE LAS ETAPAS DE LA ELA. BRINDAMOS INFORMACION ACERCA DEL PROCEDIMIENTO PARA OBTENER EL TRATAMIENTO COMN EDARAVONE
MARIANA: VIVIANA Y SILVIA MANTUVIERON UNA PROFUNDA CHARLA POR LO QUE SERA CONTACTADA POR NUESTRA ASISTENTE
SOCIAL, SOFIA, PARA INGRESAR EN EL PROGRAMA, DE VISITAS DOMICILIARIAS.

CLAUDIA: RECIBIMOS A CAROLINA, VICTOR ¥ CLAUDIA (50) CON UN PAR DE MESES DE DIAGNOSTICO.LE COMPARTIMOS LA MIRADA DE
UN ABORDAJE MULTIDISCIPLINARIO DEL TRATAMIENTO ¥ REALIZAMOS LA DERIVACION A NUESTRO EQUIPO MEDICO

LEONARDO: RECIENTEMENTE DIAGNOSTICADO. LE INFORMAMOS COMO ACCEDER AL TRATAMIENTO CON LA DROGA EDARAVOMNE.

LO ORIENTAMOS EN RELACION A SUS DERECHOS FRENTE A SU PRESTADOR DE SALUD ¥ LO DERIVAMOS A UNA CONSULTA COM LA
NUTRICIOMNISTA DE NUESTRO EQUIPO,

JOSE: SE ACERCO A NUESTRAS OFICINAS JUNTO A ELINA Y JOSE. LLEVA 6 MESES DIAGNOSTICADO. CONVERSAMOS SOBRE EL ABORDAJE
MULTIDISCIPLINARIO DE SU TRATAMIENTO. SE INTERES®O EN PARTICIPAR DEL ESPACIO GRUPAL DE REFLEXION PARA PERSOMNAS VIVIENDO
COMN ELA

FAMILIARES DE RAQUEL: NATALIA, EZEQUIEL ¥ UBALDO FUERON CITADOS ANTE EL RECIENTE DIAGNASTICO PARA ASESORARLOS
DEBIDAMEMNTE ¥ TRATAMOS SOBRE LOS ABORDAJES MULTIDISCIPLINARIOS ¥ NUEVOS TRATAMIENTOS COMO EL EDARAVOMNE.

SE INTERESAROMN EN PARTICIPAR DEL ESPACIO GRUPAL PARA FAMILIARES.

HERMANAS DE MARIA CECILIA: RECIBIMOS A ANDREA Y SANDRA QUIENES SE INFORMARON Y ASESORARON SOBRE EL ABORDAJE
MULTIDISCIPLINARIO DE LA ELA EM LAS DIFERENTES ETAPAS. REFORZAMOS LA IMPORTANCIA DE OBTEMNER EL CERTIFICADO DE
DISCAPACIDAD ¥ DE LA OBLIGACION DE COBERTURA POR PARTE DE LA OBRA SOCIAL DEL 100% DE TODO AQUELLO GUE PRESCRIBA EL
MEDICO.

ASISTENCIA SOCIAL DOMICILIARIA;

VISITAMOS A MARIANA: SOF[A, NUESTRA TRABAJADORA SOCIAL, FUE HASTA 5U HOGAR

EN LA LOCALIDAD BONAEREMNSE DE LANUS. SE INTERIORIZO ¥ LA ORIENTO ACERCA DE SUS
MECESIDADES E INGUIETUDES RELACIONADAS AL TRATAMIENTO MEDICO ¥ AL ENTORNO DE
CONTENCION AFECTIVA,

EN CASA DE ANGELICA: LA LIC, LETICIA RODRIGUEZ, TERAPISTA OCUPACIONAL DE NUESTRO
EQUIPO LA VISITO EN SU HOGAR PARA AYUDAR A DERRIBAR BARRERAS ARQUITECTONICAS E
INDICAR ADAPTACIONES PARA MEJORAR LA AUTONOMIA ¥ CONFORT DE VIDA

ALEJANDRO FUE EXAMINADO EN EL CONSULTORIO MEDICO NEUROLOGICO: LO TRASLADAMOS
CON MUESTRA UNIDAD MOVIL ¥ ACOMPANAMOS DESDE LA CIUDAD DE LUJAN. LA CONSULTA
CLINICA COMN EL DR. GENOVESE ARROJO LA NECESIDAD DE REALIZAR ESTUDIOS
COMPLEMENTARIOS PARA OBTEMER UN DIAGNOSTICO CERTERO.

ENCUENTRO DE FAMILIARES

RECIBIMOS A FAMILIARES EM MUESTRAS QFICINAS QUIENES CIRCULARCM LA PALABRA Y FUERQOM
COMNTENIDOS POR LA PSICOLOGA LIC. PAULA DABBAH. UN GRUPO DE AUTOAYUDA QUE PERMITE
FORTALECER A QUIENES ESTAN AL LADO ¥ CUIDAN A SUS SERES QUERIDOS

GRUPO DE REFLEXION DE PERSONAS VIVIENDO COMN ELA

EL PODER DE LA IMAGINACION: ESTUVIERON PRESENTES EN EL ENCUENTRO:
CRISTINA, MARLA DEL CARMEN, MARGARITA, EDGARDO ¥ ANGELICA

FUERZA, LUZ Y ENERGIA: PARTICIPARON DEL ENCUENTRO SEMANAL: GUSTAVO,
ANGELICA, MARCELD, MARIA DEL CARMEN ¥ EDGARDO. CONTINUAMOS LA
CONSTRUCCION DE NUESTRO POEMA GRUPAL. DONDE CADA UND APORTA UNA,
FRASE QUE LO MOTIVA

UN RELATO SOBRE UNO MISMO: ANGELICA, JOSE LUIS, MARCELD, CRISTIMA,
CAROLINA, MARIA DEL CARMEN ¥ EDGARDO CON EL OBJETO DE MAYOR INTE-
GRACION ¥ CONOCIMIENTO ENTRE SUS INTEGRANTES

TALLER DE ARTETERAPIA 0JOS QUE HABLAN CON DANIEL
INVESTIGAR UN ARTISTA: EN EL ENCUENTRO DEL TALLER DE LO ASISTIMOS JUNTO A SU HIJA VANESA PARA INSTALAR Y
ARTETERAPIA SEMAMAL SURGIO LA PROPUESTA DE INVESTIGAR CALIBRAR EL DISPOSITIVO DE COMUNICACIUN VISUAL
A UN ARTISTA Y SU EXPERIENCIA EN SU PROCESO CREATIVO, IRISBOND, ENTREGADO EN COMODATO DE USO GRATUITC.
PARA REFLEXIONAR SOBRE SUS LOGROS Y DIFICULTADES, ¥ FELICES EN MEJORAR SU CONFORT DE VIDA CON ELA

MUTRIRMOS DE 5U ARTE

LETRA ¥ MUSICA PARA CONVERSAR:

EM EL TALLER DE ARTETERAPIA ESCUCHAMOS LA CANCION
"CUIDAME”, DE JORGE DREXLER ¥ PEDRO GUERRA.

NOS HABLA DE CUIDADC MUTUO, A LOS OTROS, ¥ A NOSOTROS
MISMOS,
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VOLUNTARIADO SOCIAL

TRABAJANDO POR NUESTRA CAUSA
ANOCHE SE REALIZO UNA NUEVA REUNION DE COMISION DIRECTIVA EVALUANDO LAS ACCIONES DEL PRIMER SEMESTRE DEL ANO Y PRO-
YECTANDO LA SEGUNDA MITAD DEL 2015,

BAILAMOS POR LA VIDA
A TODOS LOS INTEGRANTES DE LA COMUNIDAD BAILA LA VIDA POR LA CLASE DE ZUMBA SOLIDARIA A FAVOR DE LOS PROYECTOS GUE
DESARROLLA NUESTRA INSTITUCION. FELIZ DIA DEL AMIGO A CADA UNO.

EL DULCE SABOR DE AYUDAR

AGRADECEMOS A NUESTROS VOLUNTARIOS DE LA FILIAL BARILOCHE POR EL EVENTO REALIZADO EN EL CENTRO CIVICO DE LA CIUDAD
DE BARILOCHE EN MEDIO DE UN TEMPORAL DE NIEVE. VISIBILIDAD, INFORMACION, CIENTOS DE MENSAJES SOLIDARIOS ¥ CHOCOLATES.
GRACIAS TOTALES

EN LA SOCIEDAD CIVIL

ANUNCIO OFICIAL DE PROYECTOS APROBADOS
PRESENTES EM EL ACTO CONVOCADO POR FORTALECIMIENTO DE LA SOCIEDAD CIVIL DEL GOBIERNO DE LA CIUDAD DE BUENOS AIRES.
COMCURRIERON REPRESENTAMTES DE LAS ORGAMNIZACIONES SOCIALES CUYOS PROYECTOS FUEROM SELECCIONADOS

NUEVA EDICION DE #CORREOFARMACEUTICO

LA NOTA SOBRE LA ELA EN OCASION DE LA CAMPARNA REALIZADA JUNTO A CONFEDERACIOM FARMACEUTICA ARGENTINA

APOYO PARA TRATAMIENTOS
4 DOSIS DE RILUZOL PARA ANTONIO, BALDOMERO, NORBERTO Y MARIO FACILITAMOS EL

TRATAMIENTO CON RILUZOL POR LOS PROXIMOS 30 DIAS. =l é'.""""
2 DOSIS DE GORFETAN PARA SABRINA Y RAQUEL FACILITAMOS LA DOSIS PARA SU TRATAMIENTO el
EN EL FORTALECIMIENTO DE LOS ASPECTOS DEGLUTORIOS ¥ DE FONACION PARA LOS PROXIMOS P en vt &
30 DiAsS (soihaey
1 TRATAMIENTO SEMESTRAL CON EDARAVONE PARA MARIA ESTHER IGNACIO, SU HIJO, RETIRO LA E
MEDICACION EN LA CIUDAD DE NEUGUEN PARA SUS APLICACIONES DURANTE LOS PROXIMOS 6 Bhle i
MESES :
ENTREGAMOS A DANIEL EN DEFENSA DE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS VIVIENDO CON ELA
UN DISPOSITIVO DE EN RALS JUNTO AL DR. JORGE PRADO REVISANDO LA ASISTENCIA LEGAL Y
COMUNICACION VISUAL SOCIAL DE MUESTROS AFILIADOS
IRISBOND
COMODATO DE USO GRATUITO. NUEVA ENTREGA DE NUESTRO PROYECTO "ENSENAR
SERA ASISTIDO POR NUESTROS HACEMOS DOCENCIA EN ELA". LA LIC. ANDREA PURITA, HIJA
PROFESIONALES PARA MEJORAR DE UNA AFECTADA COM ELA, ASESORA E INFORMA SOBRE UNA .
LA COMUNICACION CON SU CORRECTA ALIMENTACION, FUNDAMENTAL PARA AFRONTAR EL -
hb:rmw quer v vedurmevres

ENTORMNO AFECTINVD PROCESO DE LA ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA. | RS Sy oSt eniradon o nutroning
WWAWWLASOCIACIONELAODRG.AR -
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ASESORAMIENTO PERSONALIZADO

EN CONTACTO CON EDUARDO: LO ORIENTAMOS POR VIDEOLLAMADA. LLEVA DOS ARNOS CON ELA Y
RESIDE EN GOYA, PCIA DE CORRIENTES. SOLICITO UNA CONSUTA NEUROLOGICA DE SEGUNDA
OPINION ¥ DE UN NEUMOMNOLOGO DE NUESTRO EQUIPO

RECIBIMOS A PABLO: ACOMPANADO POR FEDERICO FREMTE A SU RECIENTE DIAGNOSTICO,

LES BRINDAMOS ASESORAMIENTO ¥ ORIENTACION PARA ATRAVESAR EL PROCESO DE LA ELA

LES INDICAMOS LA INMEDIATA TRAMITACION DEL CERTIFICADO DE DISCAPACIDAD

CERCA DE MIGUEL: LO ASISTIMOS DE MANERA REMOTA JUNTO A ESTELA ¥ MILAGROS. RESIDEN EN
RECONQUISTA, PCIA DE SANTA FE. CONVERSAMOS ACERCA DE UNA MIRADA GLOBAL EN ESTA ETAPA
DEL TRATAMIENTO ¥ LO DERIVAMOS A NUESTRA AREA DE ASISTENCIA LOGISTICA PARA LA
ADJUDICACIGON DE UNA SILLA DE RUEDAS MOTORIZADA

RECIBIMOS A MONICA: VIAJO DESDE CARLOS TEJEDOR (PCIA BS AS) ACOMPANADA POR GUSTAVO,
JOSEFINA, DAMIAN, LA ASESORAMOS E INFORMAMOS, REALIZO CONSULTAS CON EL NEUROLOGO Y
LA NUTRICIOMNISTA DE NUESTRO EQUIPO

RECIBIMOS A XIMENA: ES HIJA DE MIGUEL. SILVIA, NUESTRA CONSULTORA, LE SUGIRIO UNA ATENCION
MULTIDISCIPLINARIA PARA ABORDAR EL PROCESD DE LA ELA. LE ENTREGAMOS MUESTRAS GUIAS DE
AYUDA LAS CUALES SE LLEVO PARA COMPARTIR FAMILIARMENTE.

ASESORAMOS A LOS HLJOS DE ESTELA: REALIZAMOS UN VIDEQENCUENTRO COMN MATALIA, MARCOS,
ALCIDES ¥ ENRIGUE, (ALGUNOS VIVEN EN CAMPANA Y ALCIDES EN ROSARIO). REALIZARAN UNA
CONSULTA MEDICA DE SEGUNDA OPINION CON NUESTRO NEUROLOGO, EL DR. OSVALDO GENOVESE
CERCA DE LUCAS: LD ORIENTAMOS POR VIDEOLLAMADA. RESIDE EN NEUGQUEN ¥ COORDINAMOS
PARA EL UNA CONSULTA MEDICA DE SEGUNDA OPINION CON EL NEUROLOGO DE NUESTRO EQUIPD
NOS VISITO MARCELA: ACOMPARADA POR GUSTAVO, LLEVA UN POCO MAS DE MEDIO ARO
DIAGNOSTICADA ¥ LE BRINDAMOS ORIENTACION GEMERAL RESPECTO AL ABORDAJE
MULTIDISCIPLINARIO DE LA ELA

RECIBIMOS A LAS HLJAS DE GLADYS: ASESORAMOS A MARIEL ¥ ROXANA. SU MAMA RESIDE EN LA
LOCALIDAD DE PEHUAJD. LAS GUIAMOS PARA ABORDAR EL PROCESO DE LA ELA ¥ ABRIMOS EL
ESPACIO PARA MARIEL EN ASISTIR A LOS GRUPOS PARA FAMILIARES ¥ ENTORMOS,
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ATENCION MEDICA:

ATENCION A EDUARDO: ATENDIDO POR EL DR, ALEJANDRO ABRITTA,
NEUMONOLOGO DE NUESTRO EQUIPC MEDICO.

EDUARDO EN EL CONSULTORIO: EN CONTINUIDAD A LA ATENCION
MULTIDISCIPLINARIA REALIZO LA CONSULTA CON EL DR. OSVALDO
GENOVESE- NEUROLOGO DEL EQUIPO MEDICO DE LA ASOCIACION

ATENCION MEDICA A ESTELA: " ELLA ES ESTELA, M| MAMA, HOY NOS REUNIMOS
POR PRIMERA VEZ CON EL DOCTOR GEMOWVESE, NOS CONFIRMO EL
DIAGNOSTICO PERO QUIERO AGRADECER INMENSAMENTE A SILVIA POR
RECOMEMNDARNOS CONM EL. UN PROFESIONAL EXCELENTE CON UNA INMEMNSA,
HUMANIDAD, LA FORMA DE HABLARLE A MI MAMA NOS FACILITO MUCHAS
COSAS GRACIAS DOCTOR ¥ GRACIAS ASOCIACION ELA ARGENTINA ®,

PREGUNTAMOS A LOS EXPERTOS ENSENAR - HACEMOS DOCENCIA EN ELA:

FONOAUDIOLOGIA
PREGUNTAMOS AL DR. DAVID TAYLOR: POR ESPACIO DE 2 HORAS

CONSULTAMOS EN DIRECTO AL JEFE DE INVESTIGACION

CIENTIFICA DE LA ALS CANADA ¥ TITULAR DEL COMITE CIENTIFICO
DE LA THE INTERMATIOMAL ALLIAMCE OF ALS / MND
ASSOCIATIONS S0BRE EL DESARROLLO DE LOS ESTUDIOS
CIENTIFICOS MAS IMPORTANTES PARA HALLAR UNA CURA A LA ELA

INVESTIGACION Y AVANCES SOBRE ELA: COMPARTIMOS NUESTRO
ENCUENTRO CON EL DR. DAVID TAYLOR, JEFE CIENTIFICO DE LA ALS
CaNADA Y TITULAR DEL COMITE CIENTIFICO ASESOR DE LATHE
INTERMATIOMAL ALLIANMCE OF ALS / MHND ASSOCIATIONS,

GRABAMOS EL CUARTO TUTORIAL COM PROFESIONALES
QUE ATIENDEN DE MANERA, INTERDISCIPLINARIA A
PERSONAS VIVIENDO CON ELA. EN ESTE CASO CON LA
LIC. VIVIANA DUEK, FONOAUDIOLOGA.

GORFETAR ENCUENTRO PARA FAMILIARES

LDEBEMOS SER FUERTES TODO EL TIEMPO?: JUNTO A LA
LIC. PAULA DABBAH, FAMILIARES DE PERSOMNAS VIVIENDOD
CON ELA REFLEXIONAROMN LQUE SUCEDE CON LA
OMMIPOTENCIA DEL CUIDADDR?

COLABORAMOS CON TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS

CONTINUANOS EL APOYO A BALDOMERO: PARA EL TRATAMIENTO BIMENSUAL COMN EL FARMACO
RILUZOL

PROTEGEMOS LOS DERECHOS DE SANTIAGO: A TRAVES DE LA INTERVENCION DE NUESTRO EQUIPO DE
ABOGADOS LOGRO OBTENER EL TRATAMIENTO CON EDARAVONE PARA LOS PROXIMOS & MESES
COLABORAMOS CON ANTOMIO: FACILITAMOS EL TRATAMIENTO CON RILZUOL PARA EL PROXIMO MES DE
TRATAMIEMTO

PROTEGEMOS EL DERECHO DE HERNAN: A TRAVES DE NUESTRA ASISTENCIA LEGAL LOGRO ACCIONAR
EM LA JUSTICIA Y ACCEDER AL TRATAMIENTO CON EDARAVOME. LAS PRIMERAS APLICACIONES YA
FUERCHN REALIZADAS POR JAVIER, ENFERMERO DE NUESTRO EQUIPC LOGISTICO.

ASISTENCIA SOCIAL DOMICILIARIA

ASISTIMOS A LEOMARDO: SOFIA LO RECIBIO EN NUESTRAS OFICINAS, SU HIJO SE ENCUENTRA EN
TRATAMIENTO ¥ NOS INTERIORIZAMOS ACERCA DE 5US MECESIDADES, RESIDEN EN LA CIUDAD DE
MAR DEL PLATA.

VISITAMOS A SUSANA: LETICIA, NUESTRA TERAPISTA OCUPACIOMAL SE ACERCO A SU HOGAR EN LA
LOCALIDAD BONAEREMNSE DE HURLINGHAM, LE SUGERIMOS CAMBIOS EM EL HABITAT PARA MEJORAR
EL CONFORT DE VIDA CON LA ELA. ASISTIMOS AL GRUPO FAMILIAR PARA ABORDAR LAS RUTIMAS.
VISITAMOS A RICARDO: COMVERSAMOS JUMTD A SU ESPOSA Y SUS HERMANDS ACERCA DEL DERECHO
A EXIGIR UNA COBERTURA

INTEGRAL DE 5U PRESTADOR DE SALUD Y SOBRE ACCIQOMNES ¥ DECISIOMES QUE PROMUEWVAN LINA
MEJORA EN SU CALIDALD DE VIDW,

EN CASA DE MARY: NOS RECIBIO EN CONJUNTO CON SU ESPOSO CLAUDIO ¥ SU CURNADA BETINA,
NOS COMPARTIERON NECESIDADES Y PENSAMOS ESTRATEGIAS PARA MEJORAR SU CALIDAD DE VIDA,
PARA ELLO SE TRABAJARA EN CONJUNTO CON NUESTRO EQUIPO DE TERAPISTA OCUPACIOMAL ¥
PSICOLOGA,

RE-UNIRNOS, GRUPO DE REFLEXION PARA,
PERSONAS VIVIENDO CON ELA

CONOCIENDOMNOS: ANGELICA, MARCELD, CRISTINA, MARIA DEL CARMEN, VERONICA,
KARINA ¥ EDGARDO. CONTINUAMOS CON LA ACTIVIDAD CUYO OBJETIVO ES QUE
PUEDAN CONOCERSE MAS PROFUNDAMENTE ¥ ASI INTEGRARSE MEJOR ENTRE TODOS,
MOS VEMOS EL PROXIMO VIERNES!

NECESITAMOS AMOR EN LA ELA: ANGELICA, MARCELD, EDGARDO, VERONICA, CAROLINA
¥ CRISTINA. COMPARTIMOS UN VIDEO ANIMADO SOBRE EL AMOR COMO INCENTIVO PARA,
COMVERSAR EXPERIENCIAS PERSOMNALES

EL EXIGENTE Y EL EXIGIDO: MARCELO, VEROMICA, MARIA DEL CARMEN, EDGARDO,
AMNGELICA, MARGARITA ¥ CRISTINA. LA PROPUESTA FUE EXPLORAR ACERCA DE “LA
EXIGENCIA®. CONECTARSE COMN AMBOS ASPECTOS DE LA EXIGENCIA, EL EXIGEMTE ¥ EL
EXIGIDO. CERRAMOS CON UN VIDEO LLAMADO “LA RANA SORDA", CUYD MENSAJE
REFIERE AL PODER INTERIOR

BIEMVENIDA MARIANA: ENTREVISTAMOS A MARIANA 53 ANOS, PSICOLOGA,
DIAGNOSTICADA HACE 12 ANOS. LE INTERESA MUCHO LA PROPUESTA DE COMPARTIR
JUNTO A OTROS SU EXPERIENCIA. MARNANA SE INCORPORARA AL GRUPO DE REFLEXION
NUESTRO NINO INTERIOR: ANGELICA, MARCELO, MARIANA, CAROLINA, JOSE LUIS, MARIA
DEL CARMEN, EDGARDO, VERONICA ¥ KARINA, COMPARTIENDO RECUERDOS PARA
COMOCERMNOS MAS, INTEGRANDO NUESTRO MINO INTERIOR CON EL ADULTO QUE SOMOS
HOY.

BIEMVENIDA PINI: ENTREVISTAMOS A MARLA ANGELICA (40) COM 4 ANOS DE ELA. ES
PROFESORA DE CATEQUESIS, DE YOGA, LICENCIADA EN RELACIONES INTERMACIONALES
¥ CHEF INTERMACIOMAL. SE INTEGRA A MUESTRO PROYECTO RE-UMIRNOS

EL CIRCO DE LA MARIPOSA: MARIA DEL CARMEN, EDGARDO, MARCELO, ANGELICA,
CAROLINA, MARIANA, SILVINA, MARGARITA Y PINI LA PROPUESTA FUE MIRAR JUNTOS LA
PELICULA “EL CIRCO DE LAS MARIPOSAS" PUDIMOS RESONAR CON LOS DISTINTOS
PERSOMNAJES DEL FILM ¥ PROFUNDIZAR SOBRE LA GRAN "TRANSFORMACION" QUE
PERMITE AL PROTAGOMISTA CREER EN S MISMO ¥ TODA 5U POTENCIALIDAD

TALLER DE ARTETERAPIA PARA PERSONMNAS VIVIENDO CON ELA

EL ARTE AYUDA AL PROCESO DE LA ELA: MAGUI, MARIA DEL CARMEM ¥ SILVIMNA.
COMPARTIERON SUS VIDAS COM ELA Y COMO EL ARTE AYUDA INSPIRADAS EN LA ARTISTA
FRIDA KAHLO.

ESCRITURA, MUSICA ¥ MEDITACION : POR ESTOS CAMINDS VAMOS EN NUESTROS
ENCUENTROS DE ARTETERAPIA. EN CADA ENCUENTRO NUEWVAS IDEAS ¥ ALTERNATIVAS
PARA PINTAR ACOSTADAS, O IDEAS DE SOPORTES PARA SOSTEMER EL PINCEL DEBIDD A
LAS DIFICULTADES QUE PRESENTA LA ELA.

POTENCIANDO POSIBILIDADES CON ELA: SILVINA PINTO "CEREZOS"™ QUE PARA ELLA
SIGNIFICAN RENACER. MARIA DEL CARMEMN, ANTE LA IMPOSIBILIDAD DE USAR SU MANO
DERECHA, PINTO FLORES INTEGRAMENTE CON SU MAND IZQUIERDA, MAGUI, ANTE LA
DIFICULTAD DE REALIZAR GRANDES TRAZOS DEFINIDOS, PINTO ABSTRACTOS QUE LA
REPRESENTAN EN 5U FEMINEIDAD

EXPERIMENTAR LA PINTURA SOBRE SOPORTES DE PEQUENO TAMARNO: MAGUI Y MARIA DEL
CARMEN. QUE EL TAMARNO SEA PEQUENO LES PERMITE TENER MEJOR CONTROL DE SUS
BRAZOS Y MANOS, ¥ UNA MAYOR AUTONOMIA. SEGUIMOS TRABAJANDO EN POTENCIAR LAS
POSIBILIDADES

ELATV 14 - CONDUCE: CON FORTALECIMIENTO DE LA

FACUNDO PASTOR SOCIEDAD CIVIL

GRABAMOS ELA TV - PROGRAMA NUMERO 14 RABAJAMOS EN EL SEGUIMIENTO DE PROYECTOS QUE

NOS REUNIMOS JUNTO AL PERIODISTA FACUNDO PASTOR A QUIEN CUENTAN CON EL APOYQ DEL GOBIERNO DE LA CIUDAD DE
AGRADECEMOS SU TIEMPO ¥ ACCION SOLIDARLA HACIA LA BUENOS AIRES

COMUNIDAD DE AFECTADOS POR LA ELA. MUY PRONTO LO FIRMA DE CONVENIO CON EL GOBIERNO DE LA CIUDAD:
ESTAREMOS COMPARTIENDO. REFRENDAMOS EL ACUERDO CON FORTALECIMIENTO DE LA
ELATV 14 - CONDUCE: FACUNDO PASTOR SOCIEDAD CIVIL PARA NUESTRO PROYECTO DE ASISTENCIA
NUESTRO PROGRAMA DE TELEVISION POR INTERNET CON TODA LA SOCIAL DOMICILIARIA A PERSONAS VIVIENDO CON ELA.
GESTION REALIZADA EN LA PRIMERA MITAD DEL 2019. e

POR FAVOR COMPARTILO. MIRALO. ES UN ACTO SOLIDARIC. GRACIAS,

2ELATV

ATV CORDUICE
FCUMDO PAERTOR

VOLUNMTARIADD SOCIAL CEREATIVO
FUNDACION TELEFONICA ARGENTINA

POR UNA MASIVA CAMPARA DE CONCIENTIZACION: NOS REUNIMOS
CON UN NUMEROSO GRUPO DE PROFESIONALES DE FUNDACION
TELEFONICA ARGENTINA PARA DISENAR UNA IMPORTANTE CAMPARNA
DE CONCIENTIZACION SOBRE LA ELA,

ACELERAR EL DESARROLLO DE TERAPIAS Y FACILITAR EL ACCESO

PARTICIPAMOS DEL SEMINARIO VIRTUAL BRINDADO POR LA DRA, MERIT CUDKOWICZ (HEALEY CENTER FOR ALS, MASS GEMERAL
HOSPITAL) QUIEN INTEGRA EL CONSORCIO NEALS DE CIENTIFICOS E INVESTIGADORES DE ELA EN AMERICA DEL NORTE. AGUI LES
COMPARTIMOS LOS PUNTOS MAS DESTACADOS.
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ASESORAMIENTO PERSONALIZADO

CON LOS HIJOS DE SUSANA: ORIENTAMOS POR VIDEQLLAMADA A MARICEL ¥ ROGELIO. RESIDEN EN
SUIPACHA. LES COMENTAMOS ACERCA DE UN VISION AMPLIA SOBRE EL ABORDAJE DEL PROCESO DE
L& ELA Y LA IMPORTAMNCIA DE GESTIOMAR EL CERTIFICADO DE DISCAPACIDAD PaRA ACCEDER AL
MISMO,

RECIBIMOS A MARIANA, HIJA DE ESTHER: SU MAMA LLEVA MAS DE DOS ANOS DIAGNOSTICADA,
COORDINAMOS UNA CONSULTA MEDICA DE SEGUNDA OPINION ¥ CON LA NUTRICIONISTA DEL EGUIPO.
NUESTRA ASISTENTE SOCIAL REALIZARA UNA PROXIMA VISITA DOMICILIARIA

CON LOS HIJOS DE MIGUEL ANGEL: ORIENTAMOS POR VIDEOLLAMADA A OLGA Y MARTIN, HIJOS DE
MIGUEL ANGEL (66) DIAGNOSTICADO HACE 19 ANOS. RESIDE EN EL PARAJE DE GUAYGUIRARO,

PCIA DE CORRIENTES. SOLICITAROM UMA COMSULTA MEDICA DE SEGUMDA OPIMION ¥ SOBRE LOS
DERECHOS DE SALUD

RECIBIMOS A ANGEL: ASISTIO ACOMPARNADO DE MIRIAM, ANGELES ¥ GABRIEL .SOLICITARON UNA
CONSULTA MEDICA CON EL NEUROLOGO DE NUESTRO EQUIPO.LES BRINDAMOS INFORMACION
GEMERAL RESPECTD DEL ABORDAJE MULTIDISCIPLINARIO DURANTE EL PROCESC DE LA ENFERMEDAD
JUNTO A PABLO: ASESORAMOS POR VIDEQLLAMADA A PABLO, QUIEN RESIDE EM ARROYITO, PCIA DE
CORDOBA. SU PADRE FUE DIAGNOSTICADD EN JULIO DE 2019, LE BRINDAMOS ORIEMTACION AMPLIA Y
GENMERAL RESPECTO AL ABORDAJE DE LA ENFERMEDALD

JUNTO A NORBERTO: NOS VISITARON DESDE SUNCHALES, SANTA FE: ANALIA Y NORBERTO (56),CON
PROBABLE DIAGNOSTICO DE ELA. REALIZARAN UNA CONSULTA NEUROLOGICA DE SEGUNDA OPINION
CON EL DR. OSVALDO GENOVESE DE NUESTRO EQUIPO MEDICO

ATENCION INTERNACIONAL: MOS VISITARON DESDE PERU GISELLA ¥ MANUEL JESUS (64) DE RECIENTE
DIAGNGSTICO. FUERON ASISTIDOS POR NUESTRO EQUIPO MEDICO, LOS ASESORAMOS ¥ ORIENTAMOS
ACERCA DEL ABORDAJE MULTIDISCIPLINARIO, FACILITAMOS LAS GUIAS DE AYUDA Y GISELLA ASISTIRA
AL EMCUENTRO PARA FAMILIARES ¥ ENTORNOS.

EQUIPOQ MEDICO

CONSULTA NEUROLOGICA CONSULTA NEUMONOLGGICA

EL DR. OSVALDO GENOVESE REALIZO UN EXAMEN CLINICO A MAMUEL FUE EXAMINADOD POR EL DR. ALEJANDRD ABRITTA
MANUEL PARA EVALUAR LA AFECCION DE LAS NEURONAS PARA EVALUAR EL ESTADO RESPIRATORIO ¥ PLAMIFICAR
MOTORAS SUPERIORES E INFERIORES AS| COMO PRESCRIBIR TRATAMIENTOS ENM EL PROCESO DE LA ENFERMEDAL

UMA SERIE DE ESTUDIOS ¥ EL TRATAMIENTO FARMACOLOGICO

GRUPO DE AYUDA A FAMILIARES

A QUIEN SE LE PIDE QUE: EN ESTE NUEVO ENCUENTRO DE
FAMILIARES COM LA LIC. DABBAH WOLVIMOS A RESALTAR LA

GRUPO DE PERSONAS VIVIENDO CON ELA
LA ACTITUD POSITIVA, EL MEJOR REMEDIO PARA LA ELA

ANGELICA, MARIANA, MARCELO, MARIA DEL CARMEN, PINI, IMPORTANCIA DEL CUIDADO DE LOS CUIDADORES, APRENDER
VEROMNICA, CRISTINA ¥ MARGARITA, COMPARTIMOS PENSAMIENTOS, A PEDIR, MAS AJUSTADAMENTE A LAS NECESIDADES DE UNO
SENTIMIENTOS ¥ EMOCIONES. LLEGAMOS A LA CONCLUSION QUE LO ¥ LAS POSIBILIDADES DEL OTRO

IMPORTANTE ES TENER UNA ACTITUD POSITIVA, PROYECTOS PARA
COMNCRETAR ¥ SEGUIR APOSTANDO CADA DIA A LA VIDA
HUESTROS NOMBRES NOS REPRESENTAM

EDGARDO, VERONICA, CAROLINA, MARIAMA, PINI, CRISTINA, KARINA, COMUNICACION AUMENTATIVA ALTERNATIVA

ANGELICA ¥ MARCELD. LA PROPUESTA DE HOY ESTUVO 0JOS GUE HABLAN COM JULIETA Y VICTORIA

RELACIONADA CON LOS NOMBRES, SON NUESTRA PRIMERA CARTA ESTA TARDE INICIAMOS EL PROCESO DE INSTALACION,

DE PRESENTACION. ELLOS ESCONDEN UN ORIGEN, UNA HISTORIA CALIBRACION Y EJERCITACION PARA COMUNICARSE CON EL

FAMILIAR, UN SIGNIFICADO ANCESTRAL. JUNTOS EXPLORAMOS IRISBOND CON NUESTRA ESPECIALISTA LETICIA

ESTOS SIGNIFICADOS E HISTORIAS, COMOCIENDO ¥ DESCUBRIENDO ASISTIMOS A SU DOMICILIO DE LA PLATA PARA LA

MAS ASPECTOS DE NOSOTROS MISMOS INSTALACION, CALIBRACION ¥ PRIMERAS EJERCITACIONES

VALORES PARA TRANSMITIR EN UN RELATO A NUESTROS HILIOS CON EL SISTEMA DE COMUNICACION VISUAL IRISBOND DUO
TABLET

KaRIMA, MARCELD, JOSE LUIS, MARIA DEL CARMEM, ANGELICA,
VERONICA, EDGARDO, PINI, SILVINA ¥ MARIANA PARA CONSTRUIR
DE ESTE MUNDO UN LUGAR MEJOR PARA TODOS

LA IMPORTANCIA DE PEDIR AYUDA UNIDAD MOVIL DE TRASLADO

MARGARITA, MARCELO, CRISTINA, EDGAEDCI ¥ PINI, REFLEXIONAMOS B s
ACERCA DE LAS DIFICULTADES QUE ESTAN TRANSITANDO ¥ DE LA LE FACILITAMOS LA ASISTENCIA A SUS ESTUDIOS MEDICOS EN

IMPORTAMNCIA DE PEDIR AYUDA, ENFRENTAR LOS MIEDOS ¥ EL HOSPITAL RAMOS MEJIA DE LA CIUDAD FDE BUENOS AIRES
COMOCER SUS DERECHOS A TRAVES DE NUESTRA UNIDAD MOVIL

ESPACIO DE ARTETERAPIA A PERSONAS VIVIENDO CON ELA

EL SENTIDO DEL ARTE EN MUESTRAS VIDAS

MAGUI, SILVINA ¥ MARIA DEL CARMEN. EL ARTE CONECTADO CON EL HACER... HACER LO QUE SEA
POSIBLE, HACER LO GQUE EXPRESE NUESTRO MUNDO INTERIOR, HACER LO QUE NOS BRIMNDE
BIEMESTAR

EL ARTE, UN REFUGIO QUE ALIVIA

MAGUI PINTA MANDALAS SOBRE CUADRADOS PEQUENOS DE MADERA, MARIA DEL CARMEN PINTA
OBJETOS PEQUENDS COMO CAJITAS. SIENTEN DOLORES QUE DIFICULTAN LA VIDA, SIN EMBARGO
LA FUERZA INTERIOR LES PERMITE ENCONTRAR EN EL ARTE UN RECURSO DE AYUDA COMO VA
DE EXPRESION

VISITAS DE ASISTENCIA SOCIAL DOMICILIARIA

EM CASA DE VICTORIA

SOF[A, NUESTRA ASISTENTE SOCIAL ¥ LETICIA, NUESTRA TERAPISTA OCUPACIONAL ESTUVIERON
EM 5U CASA DE LA CIUDAD DE LA PLATA, CAPITAL DE LA PROVIMCIA DE BUENOS AIRES.
VISITAMOS A LILIANA EN SU DOMICILIO

MOS RECIBIO JUNTO A SU MARIDO, UNA DE SUS HIJAS ¥ MIETO. LOS ORIENTAMOS EN LA
IMPORTANCIA DE UN ABORDAJE INTERDISCIPLINARIO PARA SU SITUACION ¥ CONVERSAMOS EN
TORMO A DECISIOMES CON SUS PRINCIPALES CUIDADORES, EM ORDEN A SOSTENER LA MEJOR
CALIDAD DE VIDA POSIBLE

VISITAMOS A CLAUDIA

HOS ACERCAMOS A SU CASA EN LA LOCALIDAD DE BANFIELD, NOS RECIBIO CON SU HIJA,
HERMANS ¥ CUNADA, ORIENTAMOS SOBRE COMO SEGUIR ABORDANDO LA ELA, LA COBERTURA
DE SALUD ¥ SOCIAL, ¥ FORMAS DE IR ADAPTANDO COSAS COTIDIAMAS PARA SOSTENER LA
AUTONOMIA. TAMBIEN CONVERSAMOS SOBRE POSIBLES ACTIVIDADES QUE IMPULSEM SU
VOCACION ARTISTICA

MEJORAMOS EL CONFORT DE VIDA CON ELA

JULIETA RECIBE UN DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISUAL SIN COSTO
MEDIANTE LA PROTECCION DE SUS DERECHOS IMPULSADA POR 5US FAMILIARES Y LA
INTERVENCION DE NUESTROS ASESORES LEGALES EN RALS

VICTORIA ACCEDE A UN DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISUAL

FACILITAMOS EL MISMO A TRAVES DE LA ARDUA GESTION DE SUS FAMILIARES COM 5U
SISTEMA DE SALUD QUIEN LE PRESTARA EL MISMO SIN COSTO ALGUND DE ACUERDO AL
DERECHO QUE LE ASISTE.

UMNA SILLA PARA VIVIAMNA
GESTIONAMOS LA MISMA A TRAVES DE EL AREA DE FORTALECIMIENTO COMUNITARIO DE
SU MUNICIPIO. ACOMPANAMOS A SU MAMA A RETIRARLA EN LA SEDE DE ACCION SOCIAL

PABLD YA TIEME SU SILLA DE RUEDAS
ESTA MANANA NOS ACERCAMOS A SU DOMICILIO EN LA CIUDAD DE BUENDS AIRES ¥ LE
HICIMOS ENTREGA DE LA MISMA PARA MEJORAR SU CONFORT DE VIDA

FACILITAMOS TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS

BALDOMERC CONTINUA CON EL RILUZOL: FACILITAMOS EL ACCESO A OTROS 30 DIAS DEL FARMACO PARA,
TRATAR LA ELA

SILVINA CONTINUA SU TRATAMIENTO CON EDARAVOMNE: LE FACILITAMODS EL ACCESO A LAS DOSIS
MECESARIAS PARA APLICARSE DURANTE LOS PROXIMOS 3 MESES Y ASI SEGUIR CON EL TRATAMIENTO SIN
COSTO PARA ELLA

MARIELA CONTINUA SU TRATAMIENTO CON EDARAVONE: LE FACILITAMOS LA IMPORTACION DESDE JAPON
DE UNA NUEVA DOSIS PARA APLICARSE DURANTE LOS PROXIMOS & MESES

LEONARDO INICIA SU TRATAMIENTO CON EDARAVONE: FACILITAMOS LA IMPORTACION DESDE JAPON DE
LAS DOSIS NECESARIAS PARA LOS PROXIMOS & MESES DE APLICACIONES

FACILITAMOS EL TRATAMIENTO A MANUEL: COLABORAMOS CON LA PRESCRIPCION MEDICA
FARMACOLOGICA PARA ACCEDER AL TRATAMIENTO DE LOS PROXIMOS 90 DIAS CON RILUZOL ¥ GORFETAN

PROGRAMA DE CAPACITACION EN ELA NUROWN: ENSAYO CLINICO EN FASE Il

ENSENAR: TUTORIAL FONOAUDIOLOGIA

LA LIC. VIVIANA DUEK ES INTEGRANTE DE NUESTRO EQUIPO DE
PROFESIOMALES INTERDISCIPLINARIOS ¥ NOS ILUSTRA ACERCA
DE LA INTERVENCION DE 5U ESPECIALIDAD PARA TRATAR LA

AFECCION DE LOS MUSCULOS FONODEGLUTORIOS DE LAS
PERSOMAS VIVIENDO CON ELA

APOYAMOS SU INVESTIGACION ¥ ANSIAMOS RESULTADOS
POSITIVOS A LA BREVEDALD. AGUARDAMOS CON CAUTELA Y
PRUDEMCIA EL DEBIDO PROCESO CIENTIFICO.

NurRowNS

INFORMATE CON ESTE VIDEO

RENOVACION DE NUESTRO TALLER DE CAPACITACION MARTIN CREO ESTA
WEBSITE PaRA MUESTRA AREA SOCIAL APLICACION PARA AYUDAR
INICIAMOS EL PROYECTO DE ACTUALIZACION f"‘m'c'p"”ﬂg DEL TALLER A LOS DEMAS

DEL SITIC WEB www.asociaciongla.org.ar DE:T:B:';DC’ ':?:F"'Cjﬁ‘imm‘ CON ADMIRACION ¥ RESPETO

JUNTO A VALERIA, NUESTRA DISERADORA Y A B e L) PRESENTAMOS ESTA PROPUESTA DE

POR EL AREA DE FORTALECIMIENTO DE

PROGRAMADORA e e e e AMOR DE NUESTRO REFERENTE DE LA
CIVIL DE CABA. SE TRABAJO SOBRE FILIAL CORDOBAA
HERRAMIENTAS PARA FORTALECER LA n
COMUNICACION ¥ PREVENIR

CONFLICTOS




CITAS DE ASESORAMIENTO

LORENA EN EL CHACO: LA ORIENTAMOS POR VIDEOLLAMADA DESDE JUAN JOSE CASTELLI. ES HIJA DE
JULIO CON DIAGNOSTICO DEL 2018, SE INTERESO EN EL PROCEDIMIENTO PARA OBTENER LA SILLA DE

RUEDAS MOTORIZADA

CAMILA: ES HIJA DE VICTOR (60), GUIEN FUE DIAGNOSTICADO RECIENTEMENTE. FUERON DERIVADOS
POR SU NEURCLOGO PARA AVERIGUAR SOBRE EL PROCEDIMIENTO PARA CBTEMNER EL TRATAMIENTO

CON EDARAVOME

ROCIO ¥ CHRISTIAN: SON LOS HIJOS DE NORMA (64) DIAGNOSTICADA EN EL 2018, SE INTERESARON EN
MUESTRO PROYECTO DE SILLA DE RUEDAS MOTORIZADAS ¥ DEL ESPACIO GRUPAL PARA FAMILIARES.
LAURA: ES LA PRIMA DE JOSE (70). ESTAN INTERESADOS EN PARTICIPAR DEL GRUPO DE FAMILIARES Y

DE LA CHARLA COM NUESTROD ASESOR MEDICO.

MERCEDES ES HIJA DE ANDRES (63) DE RECIENTE DIAGNOSTICO Y RESIDENTE EN TUCUMAN. ACOMSE-
JAMOS LA IMPORTANCIA DE TRAMITAR EL CERTIFICADO UNICO DE DISCAPACIDAD.

FERNANDO: TEMIA DUDAS RESPECTO DEL DIAGHMOSTICO, POR LO QUE LO HEMOS DERIVADO A UNA
CONSULTA EL DiA LUNES PASADO CON NUESTRO ASESOR MEDICO, QUIEN LUEGO DEL EXAMEN CLINICO

LE INDHCS GUE NO TIEME ELA,

ROMINA ES HIJA DE FIDEL DE RECIENTE DIAGNOSTICO. LE BRINDAMOS ORIENTACION GEMERAL E
INFORMAMOS RESPECTO DEL FUNCIONAMIENTD DE LOS DIFERENTES ESPACIOS DISPOMNIBLES TANTO

PARA FAMILIARES COMO PARA PACIENTE

ENCUENTRO CON EL DR. GENOVESE

EN NUESTRAS OFICINAS, EL ASESOR MEDICO ¥ NEUROLOGO MANTUVO

UMA INTERESANTE CONVERSACION COMN UN GRUPO DE AFECTADOS.
ATENDIO CONSULTAS E INGUIETUDES ASI COMO LOS AVANCES EN LAS
LINEAS INVESTIGATIVAS ¥ TRATAMIENTO

ASISTENCIA SOCIAL DOMICILIARIA

Octubre 2019

EL CUIDADO DE LOS CUIDADORES

UM NUEVO ENCUENTRO DE FAMILIARES ¥ ENTORMNOS
DE PERSOMAS GUE VIVEN COM ELA JUNTO A LA
PSICOLOGA PAULA DABBAH,

TRABAJAMOS S0BRE LA MECESIDAD DE PRESERVAR
EL ROL ¥ LOS LIMITES A LOS CUALES DEBEN
SUJETARSE PARA OPTIMIZAR EL CUIDADO DEL SER
QUERIDO

CARLOS: NOS RECIBIO EM CASA EN COMPARIA DE SUS HIJAS, PAREJA ¥ NIETAS. ORIENTAMOS RESPECTO AL ABORDAJE
INTERDISCIPLINARIO ¥ CIERTAS DECISIOMES A TOMAR EN EL ENTORNO FAMILIAR.

CRISTIAN: LO HICIMOS JUNTO A UNA TRABAJADORA SOCIAL DEL MINISTERIO DE DESARROLLO DE NACION. NOS RECIBIO JUNTO A SU
MADRE, PAREJA Y SUS HINITOS, CONVERSAMOS SOBRE EL ABORDAJE DE LA ENFERMEDAD ¥ DISTINTAS POSIBILIDADES DE ACCION PARA

FORTALECER LA CALIDAD DE VID&

ROSARIO: VIAJAMOS HASTA EL PARTIDO DE LA PLATA, PROVINCIA DE BUENOS AIRES. NOS RECIBIO JUNTO A SU ESPOSO, SUS HERMANAS Y
SU HJO MENOR. NOS ABOCAMOS AL ABORDAJE INTERDISCIPLINARIO ¥ ORIENTAMOS SOBRE COMO AVANZAR COM GESTIOMNES ¥

CONSULTAS A ESPECIALISTAS

MONICA: SOF(A, NUESTRA TRABAJADORA SOCIAL, APROVECHO EL VIAJE A CASA DE ROSARIO EN LA PLATA PARA VISITAR A MOMICA

UM GRAN APREMDIZAJE 5U ACTITUD FRENTE A LA ELA

CARLOS: FUIMOS RECIBIDOS EM SU DOMICILIC DE LA CIUDAD DE BUENDS AIRES JUNMTO A SU HLJA EUGENIA. COMVERSAMOS SOBRE LAS
PRESTACIOMNES ¥ DERECHOS QUE DEBE DARLE SU COBERTURA DE SALUD TENIENDO EL CUD.- CERTIFICADC UNICO DE DISCAPACIDAD
PATRICIA: MOS RECIBIO EN SU CASA. CONVERSARON SOBRE COMO ENCARAR CIERTAS GESTIOMES ¥ COMPARTIERON EXPERIEMNCIAS DE

VIDA RESILIENTES CON ELA

HERNAN: EN SU HOGAR PARA INTERIORIZARNOS SOBRE SUS PROYECTOS ¥ HACER UNA DEVOLUCION DE LA ULTIMA PRESENTACION EM

UHIVERSIDAD FAVALORD DEL PROYECTO *VIVIR ¥ ESCRIBIR CON ELA

VISITAMOS A ESTHER: NOS RECIBIO JUNTO A SU HIJA Y SU CUIDADOR EN LA LOCALIDAD DE QUILMES. ORIENTAMOS RESPECTO AL
TRABAJO DE EQUIPO INTERDISCIPLINARIO, COMO TAMBIEN SOBRE DECISIONES DURANTE LA EVOLUCION DE LA ELA

ARTETERAPIA

EL IMPACTO EMOCIONAL EN EL AVANCE DE LA ELA: MAGU| ¥ MARIA
DEL CARMEN SE ENCONTRARON EN NUESTRO ESPACIO MODERADO
POR LA ARTETERAPEUTA VIVIANA, SEGUIMOS TRABAJANDO EN LA
CONTENCION DEL PROCESO DE LA ELA Y RESPONDIENDO COM
COMNSTRUCCIONES ARTISTICAS

APOYARSE EM EL ARTE ¥ LA PINTURA: JUNTO A MAGUI EN LA
BUSQUEDA DE SU PROPIO ESTILO EN LO ABSTRACTO ¥ CON MARIA
DEL CARMEN QUIEN SIGUE PINTANDO OBJETOS DE PEQUERD
TAMARNO,

RE-UNIRNOS- GRUPO DE REFLEXION

RENOVAMNDO LAS ESPERANZAS: TRABAJAMOS SOBRE LA ESPERA, LA
ANSIEDAD, COMO ES PARA CADA UNO ESTOS ASPECTOS... COMO SE
SIENTEN CON EL HECHO DE TEMER QUE ADAPTARSE A ALGO YA
PREDETERMIMAD

"CUANDO ESTAMOS CON EL GRUPO NO NOS SENTIMOS MAS SOLOS™:
COMPARTIMOS LA EXPERIENCIA DE CADA ENCUENTRO GRUPAL, QUE
LES APORTA, EN QUE LES HA CAMBIADO LA MIRADA, 51 HA
ALCANZADO LAS EXPECTATIVAS QUE TUVIERON EN UN COMIENZO

EL CARNAVAL DE LOS ANIMALES: LA PROPUESTA FUE COMPARTIR LA
MELODIA "EL CARMNAVAL DE LOS ANIMALES”, ¥ EXPLORAR A QUE
LUGAR LOS LLEVA A CADA UNO ESA MUSICA, QUE EMOCION LES
DESPIERTA, QUE PERSOMAJES LOS LLEVA A HABITAR

MIRARNOS EN EL ESPEJO DE LOS OTROS Y DE NOSOTROS MISMOS:
NOS AMIMAMOS A EXPLORARNOS, A RECONOCER ACTITUDES ¥
RASGOS QUE RECHAZAMOS ¥ ADMIRAMOS EN OTROS, ¥ PUDIMOS
DESCUBRIR CUANTO TIENEN QUE VER CON NOSOTROS MISMOS. UN
ENCUENTRO ENRIGUECEDOR GUE NOS PERMITE AMPLIAR LAS MIRA-
DAS, ¥ SER SERES MAS INTEGROS ¥ EN EQUILIBRIO.

TRAVESIA SOLIDARIA POR
CARLOS

VIAJAMOS HASTA LA LOCALIDAD DE ROJAS A
ENTREGAR UNA SILLA DE RUEDAS
MOTORIZADA PARA MEJORAR SU CONFORT
DE VIDA CON ELA. LLEVA B ANOS CON LA
ENFERMEDAD

TABLET

ENTREGAMOS LA SILLA
MOTORIZADA A CARLOS

EN EL MARCO DE NUESTRO PROYECTOD
AN-DAR REALIZAMOS UNA NUEWVA
ENTREGA EN LA LOCALIDAD DE ROJAS
EM L& PROVINCIA DE BUENOS AIRES.

TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS

QJOS QUE HABLAN

LICHA: ASISTIMOS DE MANERA REMOTA
A LA PROVINCIA DE CORDOBA LA
INSTALACION ¥ CALIBRACION DEL
DISPOSITIVO IRISBOND PARA MEJORAR
SU COMFORT DE VIDA

JULIETA ENTRENA COM SUS OJOS:
JUNTO A MUESTRA TERAPISTA
OCUPACIONAL ESCRIBIO SUS PRIMERAS
PALABRAS CON EL DISPOSITIVO DE
COMUNICACION VISUAL IRISBOND DUO

ALEJANDRO: REALIZO LA CALIBRACION
¥ PUESTA EN PRACTICA DE SU
DISPOSITIVO IRISBOMD DUO TABLET DE
MAMERA REMOTA HASTA LA
LOCALIDAD DE PASO DE LOS LIBRES EN
LA PROVINCIA DE CORRIENTE

VIVIR Y ESCRIBIR CON ELA

EN LA SOCIEDAD ARGENTIMA DE INVESTIGACION EN
HEUROCIENCIAS: PARTICIPAMOS POR VIDEQCONFERENCIA
EN SU REUNION ANUAL BRINDANDO UNA CHARLA A
PROFESIONALES, PRESENTAMOS A HERNAN CASTRO Y SU
EXPERIENCIA DE VIDA COMO ESCRITOR VIVIENDO CON ELA
EN LA UNIVERSIDAD FAVALORO: COMPARTIMOS COMN
ALUMNOS DE POSGRADO DE LA CARRERA DE TERAPIA
OCUPACIONAL, LA HISTORLA DE VIDA DE HERMAMN CASTRO Y
SU EXPERIEMCIA TRAMSITANDO LA ELA. LOS APRENDIZAJES
¥ REFLEXIOMES QUE HERMAMN TRANSMITE SON DE GRAM
RIQUEZA E INSPIRACION.

SOMOS COMUNIDAD

FESTEJAMOS LOS 42 DE PILI: APROVECHAMOS EL MARCO
DE UMA NUEVA REUNION DE COMISION DIRECTIVA PARA
HOMRAR A NUESTRA FUNDADORA QUIEN VIVE HACE 22
ARNOS CON ELA

AYUDAR, CONTENER E INCLUIR A CRISTIAN: LLEGAMOS A SU
HOGAR EN EL CONURBANO BOMNAEREMSE. VIVE COM ELA
DESDE HACE UN ARO, JOVEN, TRABAJADOR, EMPRENDEDOR
MECESITA DE TODOS NOSOTROS PARA AFRONTAR ESTE
PROCESD ¥ SUSTENTAR A SU FAMILIA

UNA PIZZERIA PARA CRISTIAN: ALBARIL, 38 ANOS, ESPOSO ¥
PADRE DE 2 NINOS. DIAGNOSTICADO DE ELA HACE 1 ANO. EN
ESTADO DE VULMERABILIDAD SOCIAL. LE VAMODS A
DEVOLVER LA DIGNIDAD DEL TRABAJO, EL PAN EN 5U MESA
¥ LOS RECURSOS PARA TRATAR LA ENFERMEDAD.

VAMOS A CONSTRUIR LA PIZZERIA: OMAR - NUESTRO
VOLUNTARIO ARQUITECTO-, YERNO DE JOSE QUIEN
ENFERMO DE ELA, SE ACERCO A LA CASA PARA REVISAR
DETALLES DE LA CONSTRUCCION QUE EMPRENDEREMOS
PARA DARLE EL TRABAJD QUE LE PERMITA AFRONTAR CON
RECURSOS EL PROCESO DE LA ELA

INTENSA REUNION EN LA
FILIAL MENDOZA

UM IMPORTANTE GRUPO DE
AFECTADOS POR LA ELA SE HIZO
CITA EN NUESTRA CONVOCATORIA,
REVISAMOS LA RAZON DE SER DE LA
ASOCIACION ELA ARGEMNTINA,
EVALUAMOS PRESTACION DE
SERVICIOS ¥ UNA RED DE TRABAJO
LOCAL PARA OFRECER A LA
COMUMNIDAD LOCAL

ESTEBAN INICIA SU TRATAMIENTO CON EDARAVONE: FACILITAMOS LA GESTION DE SU

IMPORTACION DIRECTA DESDE JAPGM.

ACCEDIO A LAS APLICACIONES POR LOS PROXIMOS 6 MESES SIN COSTO ALGUNO MEDIANTE LA
JUDICIALIZACION DE SUS DERECHOS FRENTE AL SISTEMA DE SALUD PROVINCIAL

CLAUDIO RECIBIO LAS DOSIS PARA APLICARSE EDARAVONE: RECIBIO LAS AMPOLLAS NECESARIAS
PARA SU TRATAMIENTO DE LOS PROXIMOS 6 MESES. FACILITAMOS SU IMPORTACION DIRECTA

DESDE JAPON

AMGEL ACCEDE AL TRATAMIENTO COM EDARAVONE: FACILITAMOS EL ENVIO DE LAS AMPOLLAS
PARA APLICARSE DURANTE LOS PROXIMOS 6 MESES SIN COSTO ALGUNG MEDIANTE LA

JUDICIALIZACION DE SUS DERECHOS FREMTE AL SISTEMA DE SALUD

TRAMITANDO AUTORIZACIONES PARA PERSOMAS COM ELA: COMO PARTE DE HUESTRA TAREA
ASISTIMOS CON LA GESTION DE CERTIFICACIONES PARA TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS DE

HUESTROS AFILIADOS

CONTINUAMOS CON EL APOYD A BALDOMERO: FACILITAMOS EL ACCESO AL TRATAMIENTO

FARMACOLGOGICO CON RILUZOL PARA LOS PROXIMOS 30 DIAS

COLABORAMOS CON LOS TRATAMIENTOS DE VICTOR: FACILITAMOS EL ACCESO A LOS FARMACOS

RILUZOL ¥ GORFETAN POR EL PROXIMO MES.

7 DEFINICIONES SOBRE NUROWN

UNELA AGRUPA A LAS ASOCIACIONES DE ELA EN LATINOAMERICA Y HA FORMULADO
EL SIGUIENTE COMUNICADD ACLARATORIO A LA COMUNIDAD AFECTADA POR LA ELA

N CONGRESQO IBEROAMERICAND DE DOLENCIAS RARAS

EN LA CIUDAD DE BRASILIA, BRASIL.

PRESEMNTES EM ESTE ESPACIO INTERNACIOMAL QUE DEBATIRA POLITICAS PUBLICAS
PARA AFECTADOS DE ENFERMEDADES POCO FRECUENTES EN LATINOAMERICA

LA IMPORTANCIA DE TRABAJAR EN RED

4COMO EL PRESEMTE PUEDE CAMBIAR EL FUTURO? EXPOSICION DEL PRESIDENTE DE
UMELA ¥ LA ASOCIACION ELA ARGENTIMA EN EL Il CONGRESO IBEROAMERICANO DE

DOLENCIAS RARAS EN BRASILIA

EN LA SOCIEDAD CIVIL

PROGRAMA DE ENFERMEDADES POCO FRECUENTES Y ANOMALIAS CONGENITAS -
SECRETARIA DE SALUD DE LA NACION, FUIMOS CONVOCADOS COMO INTEGRANTES DEL
COMNSEJO CONSULTIVO HONORARIO A LOS EFECTOS DE LA REVISION DEL LISTADO

DEFINITIVO ¥ OTROS INSTRUMENTOS DE POLITICAS PUBLICAS,

HERRAMIENTAS PARA EL DESARROLLO DE PROYECTOS SOCIALES: PARTICIPAMOS DEL
TALLER DE FORMULACION ¥ PRESENTACION DE PROYECTOS, IMPULSADO POR EL AREA
DE FORTALECIMIENTD DE O5C- OQRGAMIZACIONES DE LA SOCIEDAD CIVIL - DE LA CIVDAD

AUTONOMA DE BUENOS AIRES

PROYECTANDO UN EVENTO S0OLIDARIO

VER VIDEO
- CLICK AQUI -

REUNIDOS CON LA DIRECTORA EJECUTIVA DEL GRUPO BRASIL , ASOCIACION CIVIL ARGENTINA DE EMPRESAS BRASILENAS, PARA DAR

VISIBILIDAD ¥ RECURSOS A NUESTRO PROYECTO INSTITUCIOMNAL 2020,




Asociacion ELA Argentina

Centro de Afectados por la Esclerosis Lateral Amiotrafica Noviembre 2019

CUMPLIMOS 8 ANOS:
SOMOS LO QUE HACEMOS

BRIN-DAR POR LA VIDA 2019

SOMOS LO QUE

BRINDAR '}
HACEMOS

POR LA VIDA

ASESORAMIENTO PERSONALIZADO

JUNTD A ALBERTO: NOS VISITARDN DESDE RAUCH, PCIA DE BUENDS AIRES, MAGALL JUDITH ¥ ALBERTO
(63), QUIEN FUE DIAGNOSTICADD EN MAYO DE 2019, LES BRINDAMOS ASESORAMIENTO Y ORIENTACION
RESPECTO DEL ABORDAJE GEMERAL DE LA ENFERMEDAD,

RECIBIMOS A JULIETA: JULIAN, SU HERMANO DE RECIENTE DIAGNOSTICO NO TIENE OBRA SOCIAL,
POR LO QUE LE BRINDAMOS ORIENTACION RESPECTO DE OPCIOMES A EVALUAR EN SU SITUACION.
JULIETA ASISTE AL ESPACIO PARA FAMILIARES ¥ ENTORMNOS

RECIBIMOS A SANDRA Y VICTOR: SON FAMILIARES DE EMMA. (78), QUIEN AUN NO TIEME DIAGNOSTICO,
¥ ES POR TAL MOTIVO QUE DESEA REALIZAR UNA COMSULTA CON EL NEURGOLOGO DE NUESTRO
EQUIPO MEDICO.

JUNTO A LEONARDO: NOS VISITO ACOMPANADO POR CRISTINA. COM RECIENTE DIAGNOSTICO LOS
ORIENTAMOS SOBRE SUS DERECHOS, LA DERIVACION A UNA CONSULTA DE SEGUNDA OPINION
MEDICA ¥ EL ESPACIO DE CONTENCION DEL GRUPO DE FAMILIARES

RECIBIMOS A SUSAMA ¥ LAURA: SON HERMANAS DE ALICIA (67, LES BRINDAMOS ASESORAMIENTO Y
ORIENTACION GENERAL. HABLAMOS SOBRE LOS DERECHOS CORRESPONDIENTES FRENTE A SU OBRA
SOCIAL. SUSANA PARTICIPA DEL ESPACIO DE GRUPO DE FAMILIARES

CON LA FAMILIA DE REMNE: ORIENTAMOS POR VIDEOLLAMADA A ALBA, LUCRECIA ¥ GABRIELA EN
DARREGUEIRA, BUENOS AIRES. ESTAN INTERESADAS EN SOLICITAR EL DISPOSITIVO OCULAR ¥ LAS
GUIAMOS PARA SU OBTENCION A TRAVES DE SU OBRA SOCIAL.

ASESORAMOS A PAOLA: ORIENTAMOS POR VIDEOLLAMADA EN LUJAN, PCIA DE BUENOS AIRES, A
PAOLA (48) DIAGNOSTICADA EN 2016. HABLAMOS SOBRE 5US DERECHOS DE COBERTURA DEL 100%
POR PARTE DE 5U OBRA SOCIAL ¥ EL USO DE UN DISPOSITIVO OCULAR

CON LA FAMILIA DE FERNANDO: NOS VISITARON LORENA, LAURA, EVA ¥ BAUTI, FAMILIARES DE
FERMAMNDO (31). NECESITAN DE ASESORAMIENTO LEGAL COM NUESTROS ABOGADOS. TANTO
LORENA COMO LAURA ESTAN INTERESADAS EN PARTICIPAR DEL GRUPO PARA FAMILIARES
RECIBIMOS A ROMINA Y LORENA: 5U PAPA RALUL FUE DIAGHMOSTICADO RECIENTEMEMNTE.

LES BRINDAMOS ASESORAMIENTO ¥ ORIENTACION E INFORMAMOS SOBRE LAS ACCIONES

QUE DESARROLLAMOS, REALIZAMOS LA DERIVACION A NUESTRA NUTRICIOMISTA.

JUNTO A MERCEDES: ES HIJA DE ELBA (79). PARTICIPA DE LOS GRUPOS PARA FAMILIARES ¥ DESEA
REALIZAR UNA CONSULTA CON LA NUTRICIONISTA DE NUESTRO EQUIPO.

NOS VISITO ELBIO: DE RECIENTE DIAGNOSTICO Y ACOMPANADO POR ROCIO. REALIZARA

UMNA COMSULTA DE SEGUNDA OPIMION COMN PROFESIOMALES DE NUESTRO EQUIPO MEDICO

ASISTENCIA SOCIAL DOMICILIARIA

VISITAMOS A OMAR: RESIDE EM VILLA DEL PARGQUE JUNTD A SU
ESPOSA LAURA, ORIENTAMOS RESPECTO AL ABORDAJE DE LA ELA
DESDE DISTINTAS DISCIPLIMAS % EMN LA IMPORTAMCIA DE
TRAMITACION DEL CUD PARA EL ACCESO A DERECHOS.

LAURA PARTICIPARA DE LA REUNIOMN DE FAMILIARES JUNTO A SU
HIJA MATALIA.

VISITA A VICTOR LUIS; NOS RECIBIO JUNTO A SU HIJO ROY EN
LOMAS DE ZAMORA. CONVERSAMOS SOBRE COMO PROCEDER
CON LAS SOLICITUDES EN LA OBRA SOCIAL, COMO ABORDAR
L& EMFERMEDAD DE FORMA INTEGRAL, ¥ DE LOS PROYECTOS
CON LOS QUE ACOMPARAMOS ¥ ORIENTAMOS COMO

ASOCIACION.

ACLARAMOS Y ADVERTIMOS A LA SOCIEDAD EN MEDIOS DE COMUNICACION MASIVA
CASO MARTIN CARRIZO Y EL PEDIDO DE SU HERMANA CARAMELITO

LR ﬂ'grllfl-
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AMERICA TV INVOLUCRADOS MAURD WIALE HAY QGUE VER MORFI - TELEFE

SOMOS PARTE DEL CONSEJO DE DIRECTORES RECORRIENDO EL MUNDC UNA VEZ MAS

DE LA ALIANZA INTERNACIONAL
DE ASOCIACIONES DE ELA

PABLO AGUING, FUNDADOR Y SECRETARIO DE LA
ASOCIACION ELA ARGENTINA ES MIEMBRO DEL BOARD.
TRABAJO EN LA ORGANIZACION DEL EVENTO CUYAS
JORNADAS INICIARAN EL 1-12 EN LA CIUDAD DE PERTH,
AUSTRALIA.

A T i

“7 ANOS BUSCANDO RESPUESTAS A ESTA ENFERMEDAD

GQUE SE LLEVO LAS VIDAS DE TU HERMANO Y MI VIEJO.

AMIGO GUERIDO, UNIDOS EN ESTA TAREA DE HACER ETERNA
PRESENCIA DE ELLOS A TRAVES DE LA AYUDA QUE
OFRENDAMOS A LOS AFECTADOS POR LA ELA EN CADA
AMAMECER “. DARIO A PABLO. PRESIDENTE ¥ SECRETARIO DE
LA ASOCIACION ELA ARGENTIMA EM LA VISPERA DE UN NUEVO
ENCUENTRO MUNDIAL SOBRE LA ELA.

ASISTENCIA A GRUPOS DE FAMILIARES SOBRE PRACTICAS INVASIVAS

EN MUESTRO ENCUENTRO DE FAMILIARES ABORDAMOS ESTA TEMATICA SENSIBLE. EL RESPETO A LAS DECISIONES Y EL DIALOGO
FRATERNO. ADEMAS CONVERSAMOS SOBRE EL CASO CARRIZO

AUSENCIAS DOLOROSAS: ESTA TARDE LA LIC. PAULA DABBAH ABORDO ESTA TEMATICA CON UN GRUPO REDUCIDO DE FAMILIARES.
CUAMNDO EN SITUACIOMNES LIMITES COMO LA ELA NOS DESILUSIOMAN CIERTAS ACTITUDES DEL ENTORNO.

EN UNA CONSTANTE INVENMCION DE RECURSOS ESTA TARDE ABRIMOS OTRO GRUPO DE AUTOAYUDA PARA FAMILIARES COORDINADO
POR LA LIC. PAULA DABBAH. HABLAMOS SOBRE LA DELGADA LINEA EN LA QUE NOS TENEMOS QUE MOVER TODO EL TIEMPO COM LA
ELA ; INCENTIVAR Y FORZAR, ENTRE COMPRENDER Y PRESERVARNOS.

HACEMOS DOCENCIA EN ELA -
CAPACITACION A CUIDADORES

GRABAMOS UN NUEVD TUTORIAL EDUCATIVD
SOBRE KINESIOLOGIA ¥ FISITARIA EN LA ELA,
AGRADECEMOS A LA LIC, FERNANDA SPINA,

Engenar

TUTORIAL
KINESIOLOGIA
¥ FISIATRIA

GRUPO DE REFLEXION PARA PERSOMNAS QUE VIVEN CON ELA
TIEMPO DE BALANCE Y PROFUNDA REFLEXION

NOS ACERCARNOS AL CIERRE DE LA ACTIVIDAD POR ESTE ARO.

ESTO NOS PERMITIO EXPLORAR COMO SON LOS CIERRES PARA CADA UNO DE
NOSOTROS. ¥ NOS PERMITIO TAMBIEN FORMULARMNOS PREGUMNTAS PARA PEDIRLE A
MUESTRO CORAZOMN QGUE NOS TRAIGA LAS RESPUESTAS

UN ESPACIO INTENSO Y PROFUNDO: DIVERSAS EMOCIOMES NOS ATRAVESAROM.
LAS CERCANIAS DE LAS FIESTAS NOS CONFRONTARON CON LO QUE DESEAMOS,
CON LD QUE MO QUEREMOS, CON LO QUE MOS EMOJA, MOS EMTRISTECE, NOS DA,

NOSTALGIA.CADA UNO PUDO MIRAR HACIA ADENTRO ¥ ABRIR SU CORAZOM,

EXPLORANDO LAS APTITUDES

NUESTRAS CAJAS DE HERRAMIENTAS, OBSERVAMOS LAS SITUACIONES QUE NOS
TOCAROMN VIVIR EN LOS ULTIMOS TIEMPOS, TOMAMOS CONCIENCIA DE LOS
RECURSOS PUESTOS EN JUEGO PARA AFRONTARLAS ¥ RECOMNOCIMOS
APREMDIZAJES

INCLUSION SOCIAL

Ssociaciin ELA Argentine SEGUIMOS CONSTRUYENDO LA PIZZERIA PARA CRISTIAN

ENTREGAMOS LOS INSUMOS PARA AVANZAR CON EL PROYECTO. NOS ACOMPARNG
TAMBIEN OMAR, EL ARGUITECTO ¥ CESAR, EL HERMANC DE BLANCA GUIEN SE
ENCARGA DE LA CONSTRUCCION DEL ESPACIC,

UNA PIZZERIA PARA CRISTIAN
COLABORAMOS CON EL INICIO DE LA CONSTRUCCION DE ESTE EMPRENDIMIENTO
QUE LE POSIBILITARA OCUPARSE ¥ OBTENER RECURSOS PARA SUSTENTAR A SU

FAMILIA ASI COMO PARA AFRONTAR EL TRATAMIENTO DE LA ELA.

OJOS QUE HABLAN CON DANIEL

NOS ACERCAMOS A LA CLINICA EN DONDE
SE HALLA INTERNADO PARA MOSTRARLE

LAS BONDADES DEL DISPOSITIVO IRISBOND ': . o =]
DUO TABLET QUE LE PERMITIRA o RLER )
CONTROLAR LA COMPUTADORA, PARTICIPAR
EM REDES SOCIALES O ESCRIBIR

WATSAPP SOLO CON LA MIRADA

ASISTENCIA EN TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS

COMTINUAMOS EL APOYO A BALDOMERO: FACILITAMOS EL ACCESD AL TRATAMIENTO DEL FARMACD RILUZOL PARA LOSPROXIMOS 30 DIAS
COLABORAMOS CON BRUNO: APOYAMOS SU TRATAMIENTO CON RILUZOL PARA LOS PROXIMOS 4 MESES

VICTOR RECIBIO SU TRATAMIENTO CON EDARAVOMNE: FACILITAMOS LA IMPORTACION DE LAS DOSIS NECESARIAS PARA SUS APLICACIONES
EM LOS PROXIMOS 6 MESES.

BETINA CONTINUA SU TRATAMIENTO CON EDARAVOME: FACILITAMOS LA IMPORTACION DE LA MEDICACION DESDE JAPGN. DE CESTA
MANERA INICLA LN SEGUNDO CICLO DE SEIS MESES COM ESTA MUEVA DROGA APROBADA EN EL 2007 POR LA FDA PARA LA ELA

PROGRAMA FEDERAL

FILIALES BARILOCHE ¥ SALTA

INVITAMOS A CLAUDIA ¥ ANDREA - EN REPRESENTACION A NUESTROS VOLUNTARIOS
REFEREMTES QUE COLABORAMN EM EL PROGRAMA FEDERAL- A BRINDAR POR LA VIDA
EM EL MARCO DEL EVENTO SOCIAL DE ESTA NOCHE.

MARTIN, CANDIDATO AL CORDOBES DEL ANO

NUESTRO REFERENTE EN LA FILIAL CORDOBA ES UN DESTACADO INGEMIERD
ELECTRONICO QUE SE ASOCIO A UN DESARROLLADOR ISRAELI PARA DISENAR UNA
APLICACION DE COMUNICACION PARA PERSOMAS CON DISCAPACIDAD.

BIENVENIDA DALMA,

SE INTEGRA AL EQUIPO DE VOLUNTARIADO AGRUPADO EN 26 CIVDADES NUESTRO
INMENSO PAIS, RIO NEGRO SUMA A VIEDMA COMO LA TERCERA CIUDAD CON
PRESENCIA DE LA ASOCIACION JUNTO A ALLEN ¥ BARILOCHE

CONCIENTIZAMOS SOBRE LA ELA EN VIEDMA

EM EL MARCO DE LA 20* MARATON STILO; DECLARADA DE INTERES SOCIAL POR LA
LEGISLATURA. LOS VIEDMENSES YA TOMAROMN ESTA MARATON COMO UNA ACTIVIDAD
PROPIA. NUESTRA REFERENTE LOCAL, DALMA, REPARTIO FOLLETOS PARA INFORMAR
SOBRE LA ELA.

VISIBILIZAMOS LA ELA EN EL SUR ARGENTING

EM UNA MUEVA CARRERA DE 15 K, SANTIAGO CORRIO POR NUESTRA CAUSA ¥ OBTUVO
UN HONORABLE SEGUNDO LUGAR. ESTA VEZ FUE LA 16* TREPADA AL CERRO OTTO EN
LA CIUDAD DE BARILOCHE

ENSENAR: TUTORIAL KINESIOLOGIA

LA LIC. FERNAMDA SPINA MOS ILUSTRA ACERCA DE LA
INTERVENCIOMN DE SU ESPECIALIDAD PARA TRATAR LA
AFECCIGN DE LOS MUSCULOS DE LAS PERSONAS VIVIENDO

RELACIONES INTERNACIONALES

ENCUENTRO COM LA COMUNIDAD ELA CALI
ACOMPANANDO AL GRUPO GESTOR DE ESTA NUEVA LUZ DE
AYUDA A PERSOMAS QGUE VWIVEN CON ELA EN COLOMBIA.

SE VIEME LA ASOCIACION ELA COLOMBIA COM SEDE EN CALL COM ELA
INSPIRAMOS UNA HNUEVA ASOCIACION EN COLOMBIA

JUNTO AL GRUPO FUNDADOR DE UNA NUEVA ORGAMNIZACION
DE ELA QUE TENDRA SEDE EN LA CIUDAD DE CALI

E€ngenar

TUTORIALES EDUCATIVOS
SOBRE ELA

EVALUANDO EL PROYECTO DE ASISTENCIA 50OCIAL DOMICILIARLA

REUNION CON ROMINA, TRABAJADORA SOCIAL DEL PROGRAMA DE FORTALECIMIENTO A ORGANIZACIONES DE LA SOCIEDAD CIVIL DEL
GOBIERNC DE LA CIUDAD DE BUENOS AIRES.

PROGRAMA NACIONAL DE ENFERMEDADES POCO FRECUENTES Y ANOMALIAS CONGENITAS

PARTICIPAMOS DE LA REUNION DEL COMSEJO CONSULTIVO HOMORARIO EM LA CUAL SE DEBATIERCN CRITERIOS PARA EL ARMADO DEL
LISTADO DE EPF ¥ ANOMALIAS CONGENITAS EN LA SECRETARIA DE SALUD DE LA NACION




==24 Asociacion ELA Argentina

Centro de Afectados por la Esclerosis Lateral Amiotrdfica Diciembre 2019

Feliz 2020 |

TENEMOS ESPERANZAS CLICK AQUI PARA VER VIDEO

HAY MUCHO POR HACER

ASESORAMIENTO PERSONALIZADO

JUNTO A GUSTAVD: NOS VISITARON DESDE ROSARIO, ANDREA Y GUSTAVO (50), GUIEN AUN NO
POSEE DIAGNOSTICO CONFIRMADO. DESEAN REALIZAR UNA CONSULTA MEDICA DE SEGUNDA,
OPINION CONM EL DR. GENOVESE

RECIBIMOS A ELDA: ACOMPANADA DE ARLINDO ¥ ELIANA, LE BRINDAMOS ORIENTACION GEMERAL
RESPECTO YO DEL ABORDAJE INTEGRAL DE LA ENFERMEDAD LA DERIVAMOS A UNA COMSULTA
CON LA NUTRICIOMISTA DE NUESTRO EQGUIRPD

COMN FAMILIARES DE CARMEMN: RECIBIMOS A JULIETA, SOLEDAD, LUCIA ¥ OLIVIA. LES BRINDAMOS
INFORMACION AMPLIA Y GENERAL EN EL ABORDAJE MULTIDISCIPLINARIO DE LA ELA. INTERESADAS
EM RARTICIPAR DEL ESPACIO PARA FAMILIARES % ENTORMOS.

RECIBIMOS A ALEJANDRO: EM COMPANIA DE MARIAND. NO TIENE DIAGNOSTICO CONFIRMADD, POR
LD CUAL FUE DERIVADO A COMSULTA MEDICA NEURCLOGICA DE SEGUNDA OPINION COM EL DR.
O5VALDO GEMOVESE DE HUESTRO EQUIPD PROFESIOMNAL

RECIBIMOS A WALTER: RESIDE EM PUERTO MADRYN ¥ LLEGO ACOMPANADO DE SILVIA.

LES BRINDAMOS ORIENTACION GENERAL RESPECTO DEL ABORDAJE DE LA ENFERMEDAD ¥ SU
TRATAMIENTO, REALIZARON UNA CONSULTA NEUROLOGICA DE SEGUNDA OPINION CON EL

DR. GEMOVESE DE MUESTRO EQUIPD

RECIBIMOS A AGUSTIN: 5U ESPOSA, MARIA ALEJANDRA (68) FUE DIAGNOSTICADA HACE UNOS
MESES. LE BRINDAMOS ORIEMTACION GENERAL EM EL ARORDAJE DE LA ENFERMEDAD ¥ SUS
TRATAMIENTOS, SE INTERESO EM ASISTIR A LA PROXIMA REUNION PARA FAMILIARES ¥ ENTORNOS
NOS VISITARON NANCY Y GASPAR: RESIDEN EN JUNIN ¥ SON FAMILIARES DE MONICA. (55).

LES BRINDAMOS INFORMACION GENERAL ¥ EN PARTICULAR SOBRE LAS SILLAS DE RUEDAS
MOTORIZADAS AS| COMO EL NUEVO TRATAMIENTO COMN EDARAVONE. INTERESADOS EN PARTICIPAR
CEL GRUFD PARA FAMILIARES ¥ EMNTORMNOS

ASISTIMOS A GABRIELA ¥ EMILIA: 50N FAMILIARES DE MEDARDO (493 DE RECIEMTE
DIAGNOSTICO.LOS ORIENTAMOS RESPECTO DEL ABORDAJE DE LA ENFERMEDAD Y EN LO
REFERENTE A SUS DERECHOS REFERIDOS A SU OBRA SOCIAL.DESEAN REALIZAR EL TRATAMIENTO
COMN EDARAVOMNE. ESTAN INTERESADAS EM ASISTIR AL GRUPO PARA FAMILIARES ¥ ENTORNOS
RECIBIMOS A JOSE LUIS: ACOMPARADO POR KAREN, ELIANA, LILIA, CONVERSAMOS SOBRE TODAS
LAS MECESIDADES PARA LLEVAR ADELANTE EL PROCESO DE LA ENFERMEDAD

UN CAMINO DOBLE ATENDIMOS A GUSTAVO EN EL CONSULTORIO

FUE EXAMINADO CLINICAMENTE POR NUESTRO NEURGLOGO,
EL DR, OSVALDD GEMOWESE.

i

ESTA TARDE EL GRUPO DE FAMILIARES REFLEXIOND JUNTO A
LA LIC. PAULA DABBAH ACERCA DE ESTOS SENDEROS: ENTRE
LA ANTICIPACION DE ALGUNAS CUESTIONES PARA QUE NO
MNOS TOMEN DE SORPRESA Y ESTAR RETRASADOS POR LO
GIUE IRRUMPE

ASISTENCIA SOCIAL DOMICILIARIA

VISITAMOS A NORMA

NOS RECIBIO JUNTO A SUS DOS HIJIOS, SOL Y CRISTIAM.
COMVERSAMOS SOBRE LAS ESPECIALIDADES GUE SONM
MECESARIAS DE SOLICITAR PARA APUNTAR A UN
ABORDAJE INTEGRAL DE LA ELA. ESTAN TRAMITANDO LA
SILLA DE RUEDAS MOTORIZADA.

ASISTENCIA LOGISTICA PARA CRISTIAN

ACCION SOLIDARLA. COORDINAMOS LA DONACION DE UNA
SILLA DE BANO ¥ UN ANDADOR POR PARTE DE MARIANA,
HIJ& QUE ESTHER GUIEN VIVE COM ELA

COMUNIDAD ELA

INICIATIVA SOLIDARIA EN LA PLATA: CON LAS FAMILIAS DE NORMA ¥ MARIA DEL ROSARIO. NOS REUNIMOS PARA PENSAR UNA ACCION A
BENEFICIO DE LOS AFECTADOS POR LA ELA. LO HAREMOS A TRAVES DE LA FILIAL LA PLATA.

MARTIN ELEGIDO "EL CORDOBES DEL ANO": NUESTRO REFERENTE EN LA FILIAL CORDOBA DESARROLLO UNA APP PARA AYUDAR A CO-
MUNICARSE A PERSOMAS CON DIFICULTAD EN EL HABLA. FELICITACIONES!IE

SANTIAGO SIGUE CORRIENDO POR LA ELA EN LA PATAGONIA: CORRIO 10K LLEGANDO SEXTO EN SU CATEGORIA, NOS COMENTA: "LUEGD
DE CORRER 10K EN UN LUGAR TAN MAGICO ¥ MARAVILLOSO COMO LO ES CIRCUITO CHICO EN BARILOCHE, SIENDO EL LLAD LLAO HOTEL
EL EPICENTRO DEL EVENTO #2IKLLAOLLAD , SALIO A LA LUZ LA REMERA DE LA ASOCIACION ELA ARGENTINA PARA SEGUIR DIFUNDIENDO
CONOCIMIENTO SOBRE ESTA ENFERMEDAD! TAMBIEN PARTICIPO DEL TRIATLON DE NECOCHEA. GRACIAS SANTI!

GRUPO DE REFLEXION PARA PERSONAS CON ELA AYUDEMOS A CRISTIAN EN ESTAS

LA GRATITUD DEL COMPARTIR EN RE-UNIRNOS NAVIDADES
TUVIMOS UN HERMOSO ENCUENTRO DE CIERRE POR ESTE ARG
FUE EMOTIVOL, SENSIBLE, POR MOMENTOS GRACIOSO, PROFLUINDO.
POR LAS GANAS DE VOLVER A REUNIRNOS COM EMERGIAS
REMNOWVADAS EM EL 2020, HASTA MUY PRONMTO QUERIDO GRUPDH

PARA CONSTRUIR UNA PIZZERIA QUE LE PERMITA LLEVAR
EL PAM A SU MESA ¥ LA DIGNIDAD DEL TRABAJQD.
TRANSFERENCIAS O DEPOSITOS EN: BANCO CIUDAD DE
BUENOS AIRES - CUENTA CORRIENTE NUMERO 1620/7
SUCURSAL: 30- CBU O290030800000000162078 - CUIT
302161201 - ASOCIACION ELA REPUBLICA ARGEMNTINA -

LEVANTAMOS LA PARED MEDIAMERA
AVANZAMDS CON LA CONSTRUCCION DE LA PIZZERIA

0JOS QUE HABLAN PARA CRISTIAN, ESPERAMOS MUY PRONTO SU
INAUGURACION

CON ANTONIA: RECIBIO A LETICIA, NUESTRA TERAPISTA AVANZA LA CONSTRUCCION DE LA PIZZERIA PARA CRISTIAN

OCUPACIONAL, PARA INICIAR SU ENTRENAMIENTO Y EJERCITACION CONTINUAN LAS OBRAS DE EDIFICACION DEL

CON EL IRISBOND EN EL MARCO DE NUESTRO PROYECTO DE MICROEMPENDIMIENTO FINANCIADO POR NUESTRA

COMUNICACION ASISTIVA ALTERNATIVA INSTITUCION. ESPERAMOS LA INAUGURACION EN EL MES

CON JULIETA: LETICIA, NUESTRA TERAPISTA OCUPACIONAL, SE e ERe

ACERCO A LA CLINICA EN DONDE SE ENCUENTRA INTERNADA PARA
PRACTICAR Y EJERCITAR LA COMUNICACION AUMENTATIVA
ALTERNATIVA MEDIANTE EL DISPOSITIVO IRISBOND

CON VICTORIA: LETICIA, NUESTRA TO ESPECIALISTA EN ENTREGAMOS 4 DISPOSITIVOS IRISBOND
COMUNICACION AUMENTATIVA ALTERANATIVA, ESTUVO EN 5U CASA
PARA SEGUIR PRACTICANDO CON EL DISPOSITIVO DE COMUNICACION
VISUAL IRISBOND

ANTONIA FUE FACILITADO POR SU SISTEMA DE SALUD SIM
COSTO ALGUMNO

PEDRO OBTIEME LA PRESTACION SIN COSTO ALGUNO PARA
EL A TRAVES DE SU COBERTURA DE SALUD SINDICAL.

MUY PRONTO ESTAREMOS TRABAJANDO LA EJERCITACION
DE 5U IRISBOND

MARIANA OBTIEMNE LA PRESTACION SIN COSTO ALGUNO A
TRAVES DE SU SISTEMA DE SALUD. MUY PRONTO
ESTAREMOS TRABAJANDO LA EJERCITACION DE SU
IRISBOND

NORMA RESIDE EN LA LOCALIDAD DE QUILMES Y LOGRO
OBTEMERLO A TRAVES DE SU SISTEMA DE SALUD QUIEN

SE LO ENTREGO SIN CARGO

ASISTENCIA EN TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS

RICARDO INICIA SU TRATAMIENTO CON EDARAVONE : FACILITAMOS LA IMPORTACION DESDE
JAPON PARA LOS PROXIMOS 6 MESES DE APLICACIONES

CLAUDIO ACCEDE A UN NUEVO CICLO DE EDARAVONE: INICIARA LA SEGUNDA ETAPA DE
APLICACIONES DE LA DROGA APROBADA PARA TRATAR LA ELA Y QUE PRODUCE LA
REDUCCION DE LA ESCALA FUNCIONAL DE PROGRESION DE LA ENFERMEDAD EM 12 MESES
APOYAMOS A MARIA ROSARIO: FACILITAMOS EL FARMACO RILUZOL PARA EL TRATAMIENTO
DEL PROXIMO MES.

27" ENCUENTRO DE LA ALIANZA INTERNACIONAL DE ASOCIACIONES DE ELA EN PERTH, AUSTRALIA,

REPRESEMTAMNTES DE ORGAMIZACIOMES DE ELA EM EL PLAMNETA NOS REUNIMOS PARA COMPARTIR
EXPERIEMCIAS ¥ CONOCIMIENTOS CON EL OBJETO DE ENRIGUECER NUESTROS PROYECTOS EN
BENEFICIO DE LA COMUNIDAD AFECTADA.

PRIMERA JORMADA DEL XVII ENCUENTRO DE LA ALIANZA INTERNACIOMNAL DE ASOCIACIONES DE
ELA COMPARTIMOS EL CONTENIDO DE LAS PRESENTACIONES DE PROYECTOS SOCIALES QUE SE HAN
DESTACADO EN EL ANO

RE-UNIRNOS PRESENTACION A LA COMUNIDAD MUNDIAL

EXPUSIMOS A LAS ORGANIZACIONES MIEMBRO DE LA ALIANZA INTERMACIONAL DE ASOCIACIONES DE
ELA NUESTRO PROYECTO DE GRUPOS DE REFLEXION INTERACTIVO PARA PERSONAS QUE VIVEN CON
ELA. CLICK AGUI PARA VER VIDED

FIN DE PRIMERA JORNADA: UM BREVE COMENTARIO DE LO MAS DESTACADO DURANTE EL PRIMER DIA
DE SESIOMES EM EL MARCO DEL XXVl ENCUENTRO DE LA ALIAMZA INTERHACIOMAL DE
ASOCIACIOMES DE ELA. | CLICK AQLN PARA VER VIDED

ESPERAR LOS RESULTADOS PROMETEDOQRES EM FASE 3 MUROWM: "LOS RESULTADOS EM FASE 2 MO
ALCAMZAN PARA SOLICITAR LA APROBACION ACELERADA A LA FDA"

ASI NOS LO CONFIRMO MARY KAY TURNER, VICE PRESIDENTE DE ASUNTOS GUBERNAMEMNTALES ¥
DEFENSA DE LOS PACIENTES DE LA EMPRESA BRAINSTORM CELL THERAPEUTICS QUIEN SE
ENCUENTRA COMPARTIENDO EL EMCUENTRO DE LA ALIANZA INTERMACIOMAL DE ASOCIACIOMNES DE
ELA EN LA CIUDAD DE PERTH, AUSTRALILA,

SEGUMDA JORNADA DEL XVII ENCUENTRO DE LA ALIANZA INTERMACIONAL DE ASOCIACIOMNES DE ELA
COMPARTIMOS EL CONTEMIDD DE LAS PRESEMTACIONES DE PROYECTOS SOCIALES QUE 5E HAM
DESTACADO EN EL ANO. LOS ENCONTRARAN EN EL COMENTARIO DE CADA FOTOGRAFIA. | CLICK AGUI PARA VER VIDED

COMEXION ELA: LA OPORTUMIDAD DE ESCUCHAR ¥ PREGUNTAR A LOS CIENTIFICOS LIDERES EM EL
MUNDO SOBRE LOS ULTIMOS ACONTECIMIENTOS EN LA INVESTIGACION DE LA ELA: PROF. AMMAR AL
CHALABI I PROF LEQOMARD YAMN DER BERG | PROF. MATTHEW KIERMAM

LO DESTACADO - NUEVA ESPERANZA PARA LA TERAPIA ANTISENTIDO CON MUTACIONES SOD1EN ELA.
EL EDARAVONE TENDRA PRONTA APROBACION EN AUSTRALIA. TRIUMEQ - DROGA PARA EL VIH
PODRIA FUNMCIONAR EM ELA.

XVl FORO DE PROFESIOMALES ALIADOS: PRESENTES EM LAS PRESEMTACIONES DE PROFESIOMALES
EM MULTIPLES DISCIPLINAS AL CUIDADC DE MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS
VIVIEMDO COMN ELA.

LES COMPARTIMOS LAS EXPERIENCIAS PRESENTADAS EN PERTH POR LOS PROFESIOMALES DE
MULTIPLES DISCIPLINAS AL CUIDADO DE PERSOMAS QUE VIVEN COMN ELA. TEMATICAS DEL
PROGRAMA EN LA PRIMERA FOTOGRAFIA.  CLICK AGUN PARA VER VIDED

CENA DEL ANFITRION MND AUSTRALIA
UM ENMCUENTRO PARA CELEBRAR LA VIDA Y BAILAR JUNTO A QUIENES COM ALEGRIA Y
ESPERANZAS VIVEN CADA DA BAJO EL 30L.

CAMINATA INTERMACIOMNAL PARA DERROTAR LA ELA
FARTICIPAMOS JUNTO A DELEGADOS ¥ REPRESEMTANTES DE ORGAMIZACIOMES DEL MUNMDO EM
UMA CAMIMATA DE 5 KM EM LA CIUDAD DE PERTH JUNTO A PERSONAS AFECTADAS POR LA ELA.

30° SIMPOSIO MUNDIAL DE INVESTIGACION DE ELA
MAS DE 1000 NEUROLOGOS E INVESTIGADORES DEL MUNDO REUNIDOS EN AUSTRALIA PARA
COMPARTIR EXPERIENCIAS ¥ RESULTADOS DE LA INVESTIGACION PARA HALLAR UNA CURA A LA ELA

NUROWN: "SE NECESITAN MAS RESULTADOS PARA COMPROBAR LA EFICACIA A LARGO PLAZO"
DIALOGAMOS COM LA DRA, MERIT CUDKOVICZ, JEFA DE NEUROLOGIA ¥ PRINCIPAL INVESTIGADORA,
DEL MULTICENTRO DEL ENSAYO CLINICO EN EL MGH DE BOSTON,

REVERSIOMES EN ELA ¥ TERAPIAS ALTERMATIVAS CON AMINOACIDOS.

COMVERSAMOS CON DOS DE LOS LIDERES MUNDIALES EN INVESTIGACION. EL PROF. AMMAR AL
CHALABI ¥ LA DRA, MERIT CUDKOWICZ COINCIDIEROM EN LA FALTA DE EVIDENCIA CIEMTIFICA EN
AMBOS TEMAS, AMPLIAREMOS COMN EL REPORTAJE TRADUCIDOD

PROTEGEMOS LOS DERECHOS DE RICARDO

NUESTROS ASESORES LEGALES LOGRARON L& MEDIDA CAUTELAR QUE QOBLIGA & 5U SISTEMA DE SALUD A PROPORCIONAR LAS PRESTA-
CIONES MEDICAS SOLICITADAS PARA EL TRATAMIENTO DE LA ELA.

TRASLADAMOS A MARY

LA TRANSPORTAMOS COMN NUESTRA UNIDAD MOVIL DE TRASLADO A LA FACULTAD DE INGEMIERIA DE LA UNIVERSIDAD MACIONAL DE
BUEMOS AIRES A LA ESPERA DEL RECIBIMIENTO DE SU HLIO COMO INGEMIERC, FELICITACIONES

TRATAMIENTOS CON NUROWN Y AMINOACIDOS [ERAPIAS ALTERNATIVAS NO
s et L
DEFINICIONES ¥ RESPUESTAS DE DOS DE LOS MAS CONTROLADAS EN FACIENTES

RENOMBRADOS CIENTIFICOS DEL MUNDO DE LA ELA. MERIT ARGENTINGS
CUDKOWICZ DIRIGE EL TRATAMIENTO DE NUH?DH!"N EM BOSTOMN ¥ "ES IMPORTANTE CONOCER LAS CAUSAS DEL
EL PROF. AL CHALABI ES EL DIRECTOR DEL KING'S COLLEGE DE FALLECIMIENTO DE GUNTER SCHOPFER *

LEMNLIES DARIO RYBA, PRESIDENTE DE LA ASOCIACION ELA
ARGENTING, ENTREVISTADO POR ANDY KUTNEZOFF EM EL
PROGRAMA RADIAL "PERROS DE LA CALLE" EN LA RADIO
METRO.

CASO CARAMELITO: POLEMICA POR LA MUERTE DEL
PACIENTE GUE INSPIRG A MARTIN CARRIZD.

COMPARTIMOS LA NOTA DE REVISTA NOTICIAS

ESPERANZA EN EL HORIZONTE LAS CAUSAS DE LA ELA

EXPOSICION DEL PROF. MATTHEW KIERNAN DURANTE EL EMCUEM- EXPOSICION DEL PROF. AMMAR AL CHALABI DURAMTE EL
TRO DEL 2-12-19 DE LA THE INTERMATIOMNAL ALLIAMCE OF ALS / EMCUENTRO DEL 2-12-19 DE LA THE INTERNATIOMNAL

MND ASSOCIATIONS QUE CONTO CON NUESTRA PARTICIPACION EM ALLIANCE OF ALS / MND ASSOCIATIONS QUE CONTO

LA CIUDAD DE PERTH, AUSTRALIA. SUBTITULADA AL ESPANCL POR CON NUESTRA PARTICIPACION EN LA CIUDAD DE PERTH,
LA ASOCIACION ELA ARGENTINA PARA LA COMUNIDAD ELA DE AUSTRALLA, SUBTITULADA AL ESPANOL POR LA

HABLA HISPAMNA DEL MUNDD ASOCIACION ELA ARGENTIMA PARA LA COMUNIDAD ELA

DE HABLA HISPAMA DEL MUNDO.
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DARIO RYBA GANA EL PREMIO HUMANITARIO POR SU LABOR EN AYUDA A PERSONAS CON ELA
EN EL MUNDO

EL PRESIDENTE DE LA ASOCIACION ELA ARGENTINA FUE DISTINGUIDO Y GALARDONADO POR
LA ALIANZA INTERMACIONAL DE ASOCIACIONES DE ELA EN EL MARCO DEL 30™ SIMPOSIO
MUNDIAL DE ELA EN AUSTRALIA

DEDICA EL PREMIO HUMANITARIO A SU PADRE LEGON UN MOMENTO EMOTIVO, LA
DEDICATORIA A SU PADRE FALLECIDO POR LA ELA EN EL 2014 Y LA MENCION ESPECIAL A SU

ESPO5A, HIJOS Y MADRE. CLICK AGUI PARA VER VIDEO

FELICITACIONES DARIO! "CON ENORME ALEGRIA CELEBRAMOS QUE EL MUNDO RECONOZCA
TU HUMANISMO ¥ SOLIDARIDAD. QUIENMES EN ARGENTINA HEMOS SIDO ATRAVESADOS POR
ESTE PADECIMIENTO ¥ TUVIMOS EL PRIVILEGIO DE CONOCERTE SABEMOS QUE MERECIDA ES
ESTA DISTINCION QUE RECIBIS, OJALA QUE TU LUCHA POR HALLAR UNA CURA PARA LA ELA
INSPIRE ¥ SIRVA DE EJEMPLO A LA COMUNIDAD CIENTIFICA MUNDIAL ¥ A LOS
RESPONSABLES DE LAS POLITICAS PUBLICAS EN MATERIA DE SALUD

EL PREMIO HUMAMNITARIO UMNA CARICIA AL ALMA.  CLICK AGLI PARA VER VIDED

ELA TV 15 - CONDUCE: PAULA TRAPAN DOS NUEVOS TUTORIALES SOBRE ELA
MUESTRO PROGRAMA DE TELEVISION POR INTERMNET COM EM EL MARCO DE MUESTRO PROYECTO "ENSERAR® GRABAMOS
TODA LA GESTION REALIZADA EN LA SEGUNDA MITAD DEL OOS MUEVAS DISCIPLINAS PARA EL TRATAMIENTO DE LA

2019, POR FAVOR COMPARTILO. MIRALO. ENFERMEDAD: ENFERMERIA Y TERAPIA OCUPACIONAL

ES UN ACTO SOLIDARIO. GRACIAS
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RELACIONES INSTITUCIONALES

ASAMBLEA PLEMARIA ABIERTA

PARTICIPAMOS EN EL PLENARIO ANUAL PARA LAS ORGANIZACIONES DE LA SOCIEDAD CIVIL DEDICADAS A LA PROMOCION DE LA
INCLUSION DE PERSOMAS CON DISCAPACIDAD

CAMPANA DE VISIBILIZACION POR LA ELA

TRABAJAMOS CON JUAN, ALAN Y PAULA, AGENTES CREATIVOS DE MOVISTAR ARGENTINA PARA DESARROLLAR UNA ACCION DE ALTO
IMPACTO POR LA ELA EN EL 2020,

INFORMACION Y COMUNICACION AGRADECEMOS A LAS SIGUIENTES EMPRESAS

Y ENTIDADES
GRABAMOS ELATV 15

GRABAMOS UNA NUEVA EDICION DE NUESTRO PROGRAMA NUESTRO RECONOCIMIENTO POR ACOMPANARNOS ¥ APOYAR
DE TV ON LINE CON LA CONDUCCION DE LA PERIODISTA NUESTRAS ACCIONES EN BENEFICIO DE LA COMUNIDAD
PALILA TRAPAMI AFECTADA POR LA ELA

ENTREVISTA PARA DIARIO "EL EDITOR" DE LA PLATA
CONVERSAMOS CON SOFIA, PERIODISTA, CON LA INTENCION
DE DAR A CONOCER E INFORMAR SOBRE LA ELA, NUESTRA
MISION COMO ASOCIACION ¥ LOS ESPACIOS Y ACTIVIDADES
QUE DESARROLLAMOS

LA HISTORIA DE MONICA EN LA PLATA

"ESTABA MUY ENOJADA Y ANGUSTIADA, HASTA QUE
CONOCT LA ASOCIACION EN UN EVENTO EN EL TEATRO
COLISEO PODESTA. ALLI PUEDE CONECTARME CON MUCHA
GENTE COM LA MISMA ENFERMEDAD. A PARTIR DE ESE
MOMENTO TRATE DE AMIGARME COM LA ELA"
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