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2022: TIEMPOS DE OPTIMISMO EN LA INVESTIGACION DE LA ELA
PROF ORLA HARDIMAN (PROFESORA DE NEUROLOGIA ¥ DIRECTORA DE LA UNIDAD ACADEMICA DE
MNEUROLOGIA, TRINITY COLLEGE DUBLIN

- GENETICA: INFORMACION SOBRE LOS MECANISMOS DE LA ELA ¥ 5US TRATAMIENTOS ESPECIFICOS
LA DRA TERRY HEIMAN-PATTESSON (PROFESORA DE MEURDLOGIA, LEWIS KATZ SCHOOL OF

HMEDICINE DE LA UNIVEREIDAD DE TEMPLE)

N ) T e

P MEDIDAS DE RESULTADOS EN LOS ENSAYOS CLINICOS DE ELA:

= i COMO INTERPRETAR LOS RESULTADOS RECIENTES?

LA DEA ANGELA CEMGE (DIRECTORA EJECUTIVA, CLINICAL RESEARCH UMIT AT THE MONTREAL
NEUROLOGICAL INSTITUTE AND HOSPITAL)

2022: DESAFIOS EM LA INVESTIGACION DE LA ELA
LOS HEURDCIENTIFICOS EN ELA, ANGELA GEMNGE, TEREY HEIMAM-PATTERSOM ¥ ORLA HARDIMAN
COMPARTENM LOS RETOS EN RELACICN A LOS ENSAYDS CLINICOS PARA HALLAR UNA CURA A LA ELA

ENSAYOS CLINICOS EM FASE 3
TE COMPARTIMOS EL ESTADO DE LAS INVESTIGACIOMES MAS AVANTZADAS PARA LA ELA EN EL MUNDO
¥ EMN LAS QUE HALLAMOS ESPERANZIAS,

ECARAVONE ORAL:
LA FDA ACEPTA LA REVISION PRIORITARIA

RESULTADOS DEL ENSAYO "VALOR" (TOFERSEN)
DE FASE 3 ¥ SU EXTENSION ABIERTA

SE AGUARDA LA RESOLUCION A MAS TARDAR EL 12 DE MAYO
DEL 2022, EL EDARAVONE ORAL EN FASE DE INVESTIGACIGN
SE DESARROLLO PARA TEMER UN PERFIL CLINICO SIMILAR EN
COMPARACION CON LA FORMULACION INTRAVENDSA QUE FUE
APROBADA POR LA FDA PARA EL TRATAMIENTS DE LA ELA EM
MAYD DE 2017, LEER MAS AQUI: HTTRS,/BIT.LY/3GVZIVE
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Tt *E SIMPOSID SATELITE DE LA
FEDERACIIMN MUMNDIAL DE
MHEURDLOGIA: DI TIMOTHY
MILLER (UNIVERSIDAD DE
WASHIMNGTON EM SAINT LOWIES,
MISS0URE EEULY

E_I:'.'4I|lt.|I|."I|r‘lt‘.'.!lI-IE'!_llilllit*.ﬁj.l_-_.L.niil FDA ACEPTA
EVALUAR LA REVISION PRIORITARIA
Lafecha mite para-su aprobacion es el 12 do mayo de 2022

TRES HISTORIAS DE LUCHA PARA GANARLE
AL TIEMPO

MARIAND LEDESMA ARDCENA Y OLGA COMSENTING SUFREMN
ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA. TRAS EL DIAGHNOSTICO DE
SU PADRE. DARIO RYBA FUNDO UNA ASOCIACION PARA ASISTIR A
GUIENES LA PADECEN. (TLICK AU

“Sabemos que cada paciente que vive con ELA tiene sus
propias necesidades unicas, ¥ tengo ia esperanza de que
una formulacidn de suspensicn oral ofrezca una
DRI NUeYa ¥ MUy necesana

profesor do neurologla, Escucka
By e Medicing Lowis Katz de la

" Universidad de Temple.
Director del Temple ALS Center

‘ol oo BLA gl Arpeeiana. S Periorln. o b el par e B DR

MEJORAMOS EL CONFORT DE VIDA CON ELA
m—
ENTREGA A CARLOS DE LA SILLA MOTORIZADA

LE HICIMOS ENTREGA EM SU DOMICILIO COMN GRAN EMOCION ¥ FELICIDAD PARA MEJCRAR SU TRANSITO
POR LA ELA

JOSE RECIBIS LA SILLA MOTORIZADA
MARLA JOSE EN MOTA TELEVISIVA COMN NOTIEXPRESS POR LA ENTREGA DE LA SILLA MOTORIZADA PARA
M FACIENTE COMN ELA

INCLUSION SOCIAL

JULIO: FACILITAMOS UMA DONACION DE ALIMENTD ENTERAL POR MEDID DE VALERIA EN LA ZOMNA OESTE DE LA PROVINCIA DE BUENOS
AIRES COLABORANMDO A SU CALIDAD MUTRICIONAL, FUNMDAMEMTAL ASPECTO PARA THAMSITAR LA ELA

JORGE: VIAJAMOS HASTA LA CIUDAD DE LUJAN EN LA PROVINCIA DE BUENDS AIRES PARA ENTREGARLE EN SU DOMICILIO UNA SILLA DE
RUEDAS POSTURAL ¥ ALIMENTO ENTERAL. ESTO LE PERMITIRA TENER UNA MEJOR CALIDAD SUTRICIONAL ¥ COLABORAR CON SU
COMFORT DE VIDA,

SERVICIO DE INTERNACION EN EL HOSPITAL RAMOS MEJIA

ENTREGAMOS 7 CAJAS DE ALIMENTO ENTERAL PARA LOS PACIENTES CON ELA DEL SERVICIO DE NEURDLOGIA

ASISTENCIA EN TRATAMIENTOS
FARMACOLOGICOS

VIVIR CON ELA EN LA ARGENTIMA,

MOTA REALIZADA A LA ASOCIACION ELA ARGENTINA EN EL
PROGRAMA RE- DESPIERTOS DE LA SERNAL TELEVISIVA TH PARA
TODO EL PAIS

EDARAVOMNE
RICARDD, JUAN CARLOS, CLAUDID, FARIAN, RICARDC
GRATCIELA, SILVIA B, |, SILVIA Q. ADRIANA, FABLD. Y HATIA SE
TRATAN COM EL FARMACD INHIBIDOR DE RADICALES LIBRES
PARA EMLENTECER EL PROGRESD DE LA ELA

LIS LE FACILITAMOS MUEVAMENTE LA CONTINUDAD MENSUAL
DEL FARMACD RILUZOL, UN PROTECTOR DE GLUTAMATO,
SUSTANCLA QUE PRODUCE LA EXCITOXICIDAD DE LAS CELULAS
MOTONEURONAS DARAS EN LA ELA Y QUE EMLENTECE EL
PROGRESO DE LA ENFERMEDAD

CLALDD: FACILITAMOS CON EL APORTE DE LUCILA LA DOTIS
DEL FARMACO RILUZOL QUE LE FUE ENVIADA A LA LOCALIDAD
DE ALDERETES EM LA PROVINCIA DE TUCUMAN PARA
EMLEMTECER EL PROGRESO DE LA ELA,

PROTOCOLO EN ARGENTINA: ENSAYO MERIDIAN
{APL2-ALS-206)

ACTUALMENTE S5E TRATA DEL UNICO ENSAYD CLINICO DISPONIBLE
EM EL PAIS QUE REPLICA LA FARMACEUTICA APELLIS PARS
EVALUAR LA EFICACLA ¥ LA SEGURIDAD DEL PEGCETACOPLAN

EM ADULTOS COM ELA SELECCIONADOS ¥ RECLUTADOS POR SUS
MEDICOS NEUROQLOGOS GUE LLEVAN ADELANTE UM LIMITADO
FROTOCOLO EN CENTROS NEURDLOGICDS DE BUENDS AIRES

EUTANASIA Y ELA DANIEL ES UN PACIENTE CON
ELA EM MENDOZA QUE IMPULSA
UMA LEY QUE PROVOGUE INTEN-
CIONADAMENTE LA MUERTE DE
UMA PERSONA QGUE PADECE UNMA
ENFERMEDAD INMCURABLE PARA
EVITAR QUE SUFRA, MOTA EN EL
PROGRAMA CADA DIA DE CANAL
9 DE MENDOZA

cCOMO SE DIAGNOSTICA LA ELAY

EL DR. OSVALDO GENOVESE, NUESTRO NEUROLOGO ASESOR,
GRABG UN NUEVO TUTORIAL DEL PROYECTO "ENSERIAR" PARA
PROFUNDIZAR LAS CONDICIONES CLINICAS GUE LLEVAN AL

MEDICO A CORROBORAR LA ENFERMEDAD. MUY PRONTO LO
COMEARTIREMOS,

RECIBIMOS A 11 NUEVOS PACIENTES EN EL
MES DE ENERO
DANIEL: RESIDE SAN RAFAEL, MENDOZA. JUNTO A DANIELA,
LES BRINDAMOS ORIENTACION GENERAL, FUERON DERIVADOS
A UNA CONSULTA NEUROLOGICA DE SEGUNDA ORINION Y SE

MOSTRARDON INTERESADOS EN PARTICIPAR DE LOS ESPACIOS
DE AYUDA Y CONTEMCION PARA PACIENTES ¥ FAMILIARES

LEER MAS CLICK AGQUI
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ATEMCIOMN DR. OSVALDO GENOVESE, NEUROLOGO.
MULTIDISCIPLINARIA EDUARDD, "MUY BUENA ATENCION DE 53U PARTE, ME DEDICO COMD UNA HORA Y MEDIA, VID TODOS MIS
: ESTUDIOS, FUE MUY ESCLARECEDDQR. LE DIJE QGUE EN MARZD ME IBAN A DAR EL OTRO MEDHCAMENTO,

EDARAVOMNE"
JLGA MUY BUENAS ATEMCION, EXCELENTE PROFESIONAL. INDICO MEDICACION®,

MUTRICIONISTA: CEOROIMNA, SU HIJA, FUE ATENDIDWM POR A LIC . ANDREA PURITA - EXPERTA EN
ALIMEMNTACION PARA LA ELA - ¥ ASI OFRECERLE HERRAMIENTAS PARA LOGRAR UNA MEJOR NUTRICION,
ASPECTO TRASCENDENTE PARA LA SUPERVIVENCIA,

Aty MURELA: "LA COMSULTA MUY BIEN. MUY CERCANA Y ME GUND MUY BIEN SOBRE LA ALIMENTACION".
FOMNOAUDIOLOGIA

PACLD. COMSULTA POR DEGLUCHSN ¥ SEGLIMIENTO DEL DISPOSITIVD IRIS BOND

ELISA: JUMNTD A SU HERMANA MORMA EN LA IMPORTANCIA DE TRAMITAR EL CUD Y
COMTAR CON UN EQUIPD INTERDISCIPLINARID GUE LA ATIEMDA DE MANERA INTEGRAL. ¥
ASESORAMOS SOBRE COMO REALIZAR LOS PEDIDOS A SU OBRA SOCIAL

ALICIA: ACOMPARAMDS A 50U HIJA ROMAMA, ¥ LA DERIVAMDS CON NUESTRO EQUIPD PARA
QUE RECIBA ASESORAMIEMTO LEGAL ¥ ORIENTARLA ACERCA DEL RECLAMO ADECUADD A
U QBRA S0CIAL,

SUGERIMOSL TERAFLA DCUPACIONAL ¥ COMYVERSAMOS SOBRE LOS INTERESES DE 5U
MADRE

CLAUDIO: ACOMPARAMOS A CLAUDIO ¥ SU FAMILIA EN 5U TRATAMIENTC EN ALDERETES.
TUCUMAN. SUGERIMODS REHABILITACHIN E INTERCOMNSULTAS PROFESIONMALES,
ASESORAMOS SOBRE EL CUD ¥ EL TRAMITE PARA RECIBIR LA MEDICACION. CONVERSAMOS
SOBRE LOS INTERESES ¥ EL ARPOYO FAMILIAR,

GRUPO DE AYUDA A FAMILIARES

PRESERVAR NUESTROS PROPIOS ESPACIOS
U MUEWVD ENCUENTRO PARA GRUPOS REDUCIDOS COM
FAMILIARES DE PERSONAS QUE VIVEN CON ELA JUNTO A
NUESTRA PSICOLOGA, PRESERVAR ALGUN ESPACIO PROPIO ES
LO GUE NOS DA VIDA PARA ACDMPARNAR EN LA ENFERMEDAD.
¥ ADEMAS ALIVIA AL PACIENTE

BANCO DE VOZ PARA PACIENTES COM ELA

COMPARTIMOS INFORMACION CON LOS INTERESADOS EN
IMICIAR LAS GESTIONES PARA QBTENER LA APLICACION CON
LA REPLICA DE SUS VOCES Y SER REPRODUCIDAS POR
DIFERENTES DISPOSITIVOS DE COMUNICACION
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QUE TENACE DNICO ¥ SINGULAR. i

ALIANZA INTERMNACIONAL DE ASOCIACIONES DE ELA OJ0S QUE HABLAN

PRIMERA REUMIGN 2022 DEL COMSEJO DIRECTIVO
ANDREA PAULS BACKMAN, CEG DE LA ALS LES
TURNER FOUINDATION, SERA LA NUEVA

PERSOMA DE ENLACE EMNTRE EL DMRECTORIO Y EL
COMITE ASESOR CIENTIFICO, PABLD AQUIND, DE LA
ASOCIACION ELA ARGENTINA, SE OFRECHD ¥ FUE
ACERTADD COMO

AYUDANMTESSOPORTE PARA ESE TRABAJD EM UM
ARD EN QUE SE ESPERAN MUCHAS

NOVEDADES CIENTIFICAS. MAS INFO!

HTTPS: /BIT.LY/SFQVCKN

0JO5 GUE HABLAN COMN CARLOS
COM LA INTERVEMCION DE HUESTRA
TERAFISTA CCUPACHIMNAL REALIZA
ENTRENAMIENTOS EN COMUNMICACION
AUMENTATIVA ALTERMATIVA MEDIANTE
EL USO DEL DISPOSITIVG IRISBOND DU
TABLET.

ENCUENTRO COMN PREMIADOS 2021
PARTICIPAMOS DEL SEMINARIO REALIZADO ESTA
MANANA COMN DAVID TAYLOR (SANADOR DEL
PREMIOD HUMANITARIO), DR, ADRIANG CHIO
(GANADOR DEL PREMIC FORBES NORRIS A LA,
IMHEST]GAEH:JN}. W MELINDA POAYVARNALGS Y SARMM
SOLOMOM (GANADORAS DEL PREMIO A LOS
PROFESIONALES DE LA SALUD). MAS INFO AGUL:
HTTPS/BIT.LY/ 303PTMM
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LCOMD SE DIAGHOSTICA LA ELAT

EL DR. OSVALDO GEMOVESE, MEDICO NEUROLOGD ASESOR DE NUESTRA INSTITUCION, ILUSTRA
ACERCA DEL PROCEDIMIENTO DIAGNOSTICO DE LA ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA,

OTRO APRORTE TUTORIAL DE NUESTRO PROYECTO "EMNSENAR", HACEMOS DOCEMCIA EM ELA

LCOMO SE PARTICIPA DE UN ENSAYD CLINICO EN ELA?

LES COMPARTIMOS EL INTERESANTE DIALOGO, CENTRADO
EM LA VISION DE ESCENARICS FOSIBLES DE INVESTIGACION
EM LA ARGENTIMA

ICUAL ES EL OBJETO DE UN REGISTRO NACIOMAL DE ELA?

EN ARGENTING LA ELA NG ES NOTIFICABLE. NECESITAMOS DAR CONTINUIDAD AL ESTUDID
PILOTO DEL 2006 REALIZADO JUNTO AL MIMISTERIC DE SALUD DE LA MACION. ARTICULAR CON
INSTITUCIONES ¥ ORGANIZACIONES PUBLICAS, PRIVADAS O DE LA SOCIEDAD CIVIL PARA LOGRAR
COMOCIMIENTO, MAGHITUD E INFERIR EN COMSECUENCIA ACCIONES EFECTIVAS A LA COMUNIDAD
AFECTADA POR LA ELA EN NUESTRO PAIS,

COMNSULTAS MEDICAS ¥ ATENCION RECIBIMOS A 20 NUEVOS PACIENTES

MULTIDISCIPLINARIA RAUL: VIVE EN BALCARCE JUNTO A SILVIA CON DIAGNOSTICO DE
ELA HACE 4 AROS, DEBIDO A 5U SITUACION ACTUAL, FUERON

NEUROLOGIA: ADRIAN, PATRICIA, SILVIA ¥ ALICIA FUERON DIRIGIDOS CON LA TRABAJADORA SOCIAL DE NUESTRO EQUIPD

ATENDIDOS EN LOS CONSULTORIOS DE LOS NEUROLOGOS QUE PARA GUIARLOS ¥ ACOMPARARLOS EN ESTA ETAPA,

ASISTEN A PACIENTES COM ELA QUE ACUDEN A MUESTRA CLICK AGUI PARA LEER MAS

INSTITUCION

NUTRICION: PATRICIA FUE ANTENDIDA POR LA LIC. ANDREA

PURITA INDICO UN REGIMEN ALIMENTARIO ADECUADD PARA

EL PROCESD DE LA ELA, SUSTAMCIAL EM EL TRATAMIENTO Y

BIENESTAR DE LOS PACIENTES

TRABAJO Y ASISTENCIA SOCIAL
PARA 7 FAMILIAS

ALIVIAR EL TRANSITO POR LA ELA DE MARCELA

NOS RECIBIG EN SU DOMICILIO DE LA CIUDAD DE AVELLANEDA
LE ENTREGAMOS UNA SILLA POSTURAL, UNA GRUA ELEVA
PACIENTES ¥ UN BAND PORTATIL PARA AYUDARLA A TENER
MAYOR CONFORTABILIDAD EM ESTE MOMENTO DE SU PROCESO
CLICK AQU| FARA LEER MAS

ASISTENCIA GRUPAL A FAMILIARES

SENTIRSE ACOMPARADOS

"NO TENGO MAS QUE AGRADECER POR ESTE ESPACIO" DLIO AYER
LA DE LAS PARTICIPANTES, TRASLUCIENDC UK SENTIMIENTO QE
ACOMPANAMIENTO ¥ SOLIDARIDAD QUE SE CONSTRUYE EN UN
NUEVD ENCUENTRO DE FAMILIARES CON MUESTRA PSICOLSGA
PAUILA DaBBAH

TERAPIA EN COMUNICACION AUMENTATIVA ALTERNATIVA

7

CLAUDIG: CON EL APOYO DE NUESTROS PROFESIDNALES, ESCRISE TEXTOS, SE CONTACTA
=] = POR WHATSARPR CON SUS AMIGOS, INVESTIGA EN GOOGLE | TODO CON EL DISPFOSITIVG DE
- - COMUMICACHIM IRISBOND

;.-:--.—-I-I...‘_.

GABRIELA: COM EL APOYD DE NUESTRA FONOAUDIOLOGA, PUEDEN OBSERVAR COMO UTILIZA EL DISPOSITIVO IRISBEOND QUE LE PERMITE
MAMELAR WHATSARP CON LA MIRADA O TOMARSE FOTOS PARA COMPARTIR EM SUS REDES SOCIALES

ALEJANDRA: REALIZAMOS TERAPIA OCUPACIONAL EN COMUMNICASION AUMENTATIVA ALTERNATIVA COM EL SISTEMA IRISBOND OSKAOL,
ESCRIBE MEDIANTE EL GUING DE SUS OJOS ¥ ACCEDE A LAS APLICACIONES DE WHASTAPP ASI COMD ARCHIVOS MULTIMEDIA A TRAVES
DEL CONTROL DE LA MIRADA,

COLABORAMOS CON TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS

RILUZOL

SIXTO: FACILITAMOS LAS DOSIS NECESARIAS PARA DOS MESES DE TRATAMIENTOCON EL FARMACO RILUZOL, QUE LE PERMITE ENLENTECER
EL PROGRESO DE LA ELA.

OLGA: DESDE LA ASOCIACION ARTICULAMOS LA GENEROSA DONACION DE LUCILA EN MENDOZA PARA EL ACCESO A LA MEDICACION RILU-
ZOL, EL FARMACDO BLOGQUEDAQR DE GLUTAMATD QUE ENLENTECE EL DETERIORO DE LAS CELULAS MOTONEURONAS EN LA ELA

ROBERTO: RESIDE ENM LA LOCALIDAD DE GEMNERAL RIVAS CON 500 HABITAMTES EN EL PARTIDOD DE SWIPACHA BE LA PROVINCIA DE BUENDS
AIRES. ACCEDERA A UNA DOSIS MENSUAL DE RILUZOL PARA ENLENTECER EL PROGRESO DE LA ELA

BRUMND: EN ESTA OPORTUNIDAD LE FACILITAMOS 4 MESES DE DOSIS PARA SU TRATAMIENTO FARMACOLOGICO CON RILUZOL. EL PROTEC-
TOR DE GLUTAMATD QUE ENLENTECE EL DETERIOGRO DE LAS NEUROMAS MOTORAS AFECTADAS POR LA ELA

RAUL: GRACIAS A LA GENEROSA DONACION DE HECTOR EN CATAMARCA, CONTINUARA EN CORDOBA CON LA DOSIS MENSUAL DE RILUZOL
PARA ENLENTECER EL PROGRESO DE LA ELA,

JOSE LUIS: FACILITAMOS LA COBERTURA DEL PROXIMO MES CON EL FARMACO RILUZOL QUE ACTUA COMO PROTECTOR DE GLUTAMATO,
ELEMENTO GUE PROVOCA EL DETERIORO DE LAS MOTOMEURONAS EN LA ELA

LUIS: POSIBILITAMOS UNA RUEVA DOSIS MENSUAL FARMA EL TRATAMIENTO

FARMACOLOGICO CON EL RILUZOL, MEDICACION PRESCRIPTA PARA ENLENTECER

EL QARG PROGRESIVO CE LAS NEURONAS MOTORAS EN LA ELA

EDARAVONE

JEMNY: COLABORAMOS COM LAS DOSIS NECESARIAS PARA IMNICIAR EL CICLD DE

APLICACIONES ENDOVENOSAS COMN LA MEDICACION QUE IMHIBE LOS RADICALES

LIBRES. SUSTANCIA QUE AFECTA A LAS NEURQNAS MOTORAS EM LA ELA,

ACOMPARAMOS LOS TRATAMIENTOS CON EDARAVOMNE

RICARDO F., CARMEN, CLAUDIO, FABIAN, RICARDOC C., GRACIELA, SILVIA B.,

SILVIA O, ADRIANA, FPABLO ¥ ENRIGUE, MIEMBROS DE NUESTRA COMUNIDAD

QUE COMNTINUAN SUS APLICACIONES ENDOVENOSAS CON ESTE FARMACO QUE

ENLEMTECE EL AVANCE DE LA ELA

ENRIQUE RECIBIO LA SILLA MOTORIZADA, INCLUSION SOCIAL

VIAJAMOS MAS DE 200 KM HASTA LA CHDAD DE GUALEGUAYCHL,
EMTRE RIOS PARA ENTREGARLE ESTA HERRAMIEMTA QUE
CONTRIBUYA A SU AUTONOMIA ¥ CONFORT DE VIDA COM LA ELA

BELEN

MNOS ACERCAMOS HASTA ING. MAUSCHWITZ PARA RETIRAR
NUESTRO APORTE EL CUAL CUIDS CON GRATITUD ¥ HOY PASA A
OTRO PACIENTE QUE LO NECESITA. SOMOS LO QGUE HACEMOS.

TECNOLOGIA EN COMUNICACION ALTERNATIVA

ALEJANDRA ACCEDE AL DISPOSITIVO IRISEOND
COLABORAMOS CON SU FAMILIA PARA OBTENER MEDIANTE UN ALIMENTACION ENTERAL PARA PAOLO

RECURSO DE AMPARO ANTEPUESTO AL SISTEMA DE SALUD EL COORDINAMOS CON 51 FAMILIA LA EMTREGA DE 7 CAJAS EN LA
DERECHO A USAR ESTA VALIOSA HERRAMIENTA GUE PERMITE CIJDAD DE VENADD TUERTO, SANTA FE. COLABORAMOS CON LA

COMTROLAR COM LOS OJOS TODAS LAS FUNCIONES DE UMA CALIDAD MUTRICIOMAL DE SU ALIMENTACION DIARLA
COMPLUTADORA.

ENVIAMOS UNA SILLA POSTURAL PARA ALICIA

RESIDE EM COMCEPCION DEL URUGUAY, ENTRE RIOS. CON NUESTRO
PEQUEND APORTE COLABORAMODS A SU AUTONOMIA Y CONFORT
DE VIDA,

SERVICIO ELA DEL HOSPITAL RAMOS MEJIA

ENTREGAMOS UNA SILLA DE RUEDAS, UN ANDADOR, VARIAS CAJAS
DE ALIMENTD ENTERAL E INSUMOS AL SERVICIO DE NEURDLOGIA
PARA LOS PACIENTES CON ELA QUE SE ATIENDEN ALLL

QLGA

ARTICULAMOS COMN SU HLIA LA DONACION SISTEMATICA DE ALL-
MEMTACION ENTERAL PARA UNA ADECUADA NUTRICION, INDISPEN-
SABLE PARA AFRONTAR EL PROCESO DEGENERATIVG DE LA ELA,

DE TRAMSPORTE ESPECIALMENTE ADAPTADA PARA
PACIENTES CONM ELA A OFRECERLE EL ULTIMD ADIOS,

LA TREHALOSA SE SUMA A LA RELACIONES INSTITUCIONALES

PLATAFORMA HEALEY

REGISTRO OM LINE DE PACIENTES COMN ELA EN ARGEMTINA
APOYAMODES Y COLABORAMDS COMN LA INICIATIVA DE LA FUNH#;CI'L':IH
ESTEBAN BULLRICH PARA CREAR UN BANCD DE DATOS DE
FACIENTES ELA CON EL OGBJETO PUEDAM ACCEDER DE MAMER A
WVOLUMTARIA A DISTINTOS TRATAMIENTOS ¥ ENSAYOS CLINICOS

HEALEY ALS Platform Trialy
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PR . S REGISTRO NACIONAL DE PACIENTES CON ELA
¥ AHORA ESTA PRESENTE EN 74, LA MAYORIA DE LOS CUALES LA ASOCIACION ELA ARGENTINA REALIZO JUNTO AL MINISTERIO CE

ESTAN RECLUTANDO PARA TREHALOSA. EL OBJETIVO ES SALUD DE LA NACION DURANTE LOS AROS 2015 ¥ 2016 UN ESTUDIO
LES COMPARTIMOS LOS DATOS PUBLICADOS OPORTUNAMENTE. EN
LA ACTUALIDAD TENEMOS REGISTRADOS 873 PACIENTES EN
NUESTRA BASE DE DATOS

MAS INFO ACTUALIZADA SOBRE ESTE PROMETEDOR ENSAYD
EN HTTPS./BIT.LY/3JEMKSG

HASTA SIEMPRE JAIME!

VAMOS A RECORDARTE SIEMPRE POR TU CALIDEZ Y
HOSPITALIDAD. POR TU DON DE GENTE. POR TUS ANECDOTAS

¥ OCURREMCIAS, POR LO BUENA GENTE. PORGUE NOS

HICISTE COMNOCE=R T EKTEHSlﬂ-H ER EL MUNDO FINITS =8 TU -

ESPOSA RAGUEL, TU HIJA CLAUDIA, CLAUDIO ¥ LUCIANA ACTIUI DA DES
SIEMPRE SONRIENTES ¥ CON LA MANDO ABIERTA PARA AYUDAR

A GUIEN LO NECESITE EN MUESTRA FILIAL BARILOCHE

GRACIAS POR TU AMISTAD ¥ APRENDER COMO UNG PREPARA MARZO 2022

SU MEJOR VERSION AUN EN LA ADVERSIDAD,

TE VAMOS A EXTRARAR EN NUESTROS ESPACIOS

1

ASOCIACION ELA ARGENTINA

Conirg de aleciade por b Duclergnis Later ol Arregingfca
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AL LA QL O TRD

VISITA NUESTRA
MNUEVA PLATAFORMA
DIGITAL

TE INVITAMOS A INFORMARTE
SOBRE LA ELA EN EL SITIO MAS
ACTUALIZADD ¥ COMPLETO
EN ESPANDL

CUIDADOS DE ENFERMERIA EN PACIENTES CON ELA

COMPARTIMODS EL ENCUENTRD CON EL LIC, JAVIER PEREL, EMNFERMERD CON EXPERIEMCLA, ER LA
ATEMCIOM DE PACIENTES CON ELA. CONSEJOS ¥ RECOMENDACIONES PARA CUIDADORES
PROFESIOMALES © FAMILIARES PARA ALIVIAR EL TRANSITO DE LA ENFERMEDAD

ENSAYOS CLINICOS E INVESTIGACION DE LA ELA EN ARGENTINA,

MANTUVIMOS UNA INTERESANTE CHARLA CON EL DR GABRIEL RODRIGUEZ, GUIEN LIDERA EL
SERVICIO ELA DEL HOSPITAL RAMOS MEJIA ¥ ES UND DE LOS REFERENTES EN ESTUDIOS Y
EMSAYOS CLINICOS EN NUESTRO PAS

CONSULTAS MEDICAS Y MULTIDISCIPLINARIAS

FUEROMN ATENDNIDOS POR LOS PROFESIOMNALES DE MUESTRO
EGLIPG.

NEUROLOGIA - PATRICIA, PABLO, PATRICIA, SIXTO ¥ ELIAN,
NUTRICION: PATRICIA Y JORGE.

FONCAUDIOLOGIA: PATRICIAL

PEICOLOGIA: LILIANA E INAKL

AOBERTO RECIBIG LOS RESULTADDS DE SU TEST GEMETICO
HMEDIANTE MUESTRA E-ESTLI::I:\: COM UM PRESTIGIOSO
NOSOCOMIO DE LA PROVINCIA DE BUEMOS AIRES PUDD
COMSTATAR QUE MO TIENE LA MUTACION GENETICA COORFT2,
LA MAS COMUN EM UN PEQUERO UNIVERSO DE PACIENTES
CON ELA CON ANTECEDENTES FAMILIARES

RECIBIMOS 29 NUEVOS PACIENTES EN EL MES

HECTOR: HABITA EN SAN VICENTE, MISIONES. ACOMPARADOD
POR CAMILA ¥ DELIA LOS ORIENTAMOS EN RELACION A TODAS
LAS IMPLICANCIAS, GESTIOMNES PARA LA COBERTURA INTEGRA
DE SALUD Y PLANIFICACION MECESARIA PARA ATRAVESAR LOS
DIFERENTES MOMENTOS DE LA ELA. LEER MAS

NOVEDADES EN INVESTIGACION

AMYXOO0IS: 6 VOTOS EM CONTRA Y 4 A FAVOR

PARTICIPAMOS DEL ENCUENTRO EN EL ClUAL EL COMITE DE
ASESORES PARA DROGAS DEL SISTEMA MERVIDSO CENTRAL ¥
PERIFERICO DEL EMTE RESULADOR DE LOS ESTADOS UMIDOS SE
OPUSO EN UNA RECOMENDACION NO VINCULANTE FREMTE A LOS
ARGUMENTOS FAVORABLES EXPUESTOS POR CIENTIFICOS,
MIEMBROS DE LA INDUSTRIA, ASOCIACIONES ¥ PACIENTES COMN ELA
EM LA CUAL SE EXPUSIERON LOS MOTIVOS PARA UNA APROBACEOM
ACELERADA DEL MEDICAMENTO (MDA) ZI6EE0, POLVD DE
FENILBUTIRATO DE SODIGYTAURUGRSODIOL (AMNXOOIS) PARA
SUSPEMSION ORAL, PRESEMTADO POR AMYLYX PHARMACEUTICALS
INC., PARA EL TRATAMIENTO DE LA ESCLEROSIS LATERAL
AMIOTROFICA (ELA)Y

LOS BUTIRATOS PODRIAN RETARDAR LA PROGRESION DE LA ELA
LOS BUTIRATOS TIEMEN MECANISMOS PLAUSIBLES PARA AMIKDRAR
EL AVAMCE DE LA ELA SEGUN ESTUDIOS PRECLINICOS POSITIVOS
LEER MAS: HTTPSLYBIT.LY/SWBIOGL

EL CAMING HACIA EL DIAGHNOSTICO DE LA ELA

DEMORA DERIVACIONES, [:Iﬁ.GMﬂIS.T:CGS AL TERMATIVDS Y
PROGRESION CLINICA: EL ESTUDIO INCLUYO A 353 PACIENTES
COM ELA DE ESTOCOLMO DIAGNOSTICADOS ENTRE 2016 ¥ 202
LEER AQUI: HTTRS://RITLY/INAMIGI

TRABAJO S0OCIAL

VISITAMOS A GERARDO: CAMILA, MUESTRA TRABAJADCRA
SOCIAL, FUE RECIBIDA EN SU DOMICILID DE MARIAMND ACOSTA,
PARTIDD DE MERLD. DRIENTAMOS SOBRE COMD TRAMITAR LA
MEDICACION Y LA IMPORTAMCIA OE LN TRATAMIENTO INTEGRAL
SUGERIMOS TERAMA QCUPACIONAL. CONVERSAMOS S0BRE LOS
ROLES FAMILIARES ¥ LAS REDES DE ARPCYD LEER MAS

ENCUENTRO GRUPAL PARA FAMILIARES

LOS NINOS EN LAS FAMILIAS AFECTADAS POR LA ELA

EMN UN NUEVD ENCUENTRO CON GRUPQS REDUCIDOS DE FAMILIARES DE PERSOMAS QUE VIVEN
COM ELA JUNTO A LA LIC. PAULA DABBAH CONYVERSAMOS SOBRE EL CUIDADO DE LOS CHICGS,
SUS PREGUNTAS ¥ SUS MIEDOS

; Bl 1M TERMACHONAL
DE LA MUJER

o widld S s

LA HISTORIA DE PILAR. LLEVA MAS DE 20 AROS VIVIENDO COM
ELA. FUNDADDREA E INTEGRANTE DE L& MESA DIRECTIVA DE LA
ASQCIACION ELA ARGENTINA.

CONOCE A ESTA MUJER VALIENTE ¥ SOLIDARIA AGUI

ASISTENCIA EN TRATAMIENTOS

RILUZOL
MAMICA: FACILITAMOS EL ACCESO AL FARMACO BILUZOL,
PARA AMINORAR EL DETERIORD DE LAS CELULAS MOTONEU-
ROMAS Y DE ESTE MODO RETARDAR EL PROGRESD DEGENERA-
TG DE LA ELA

JOSEFA: DESDE LA ASOCIACION ARTICULAMOS LA DONACION
DEL FARMACO RILUZOL PARA EMLEMTECER EL PROGRESO DE
L& ENFERMEDAD. EM E5TA OPORTUNIDAD UN ALCANCE PARA
LOS PROXIMOS DOS MESES

CARLOS: DESDE CATAMARCA, NOS COMTACTO HECTOR PARA
DOMAR T CAJS DE RILUEOL, LO CONTACTAMOS CON LLASIMNA, SUF
HIJA, GIJENES SE ENCUENTRAMN EMN MENDOZA, ESTA DOMACHIM
LE PERMITIRA CONTINUAR CON EL TRATAMIERTO DE RILUZOL
LUIS: EM ESTE CASD PARA DAR SEGUIMIENTO A SU
TRATAMIENTS FARMACOLOGICO POR EL PROANIME MES COM

EL RILUZOL, UM BLOQUEDADR DE GLUTAMATO, UMA DE LAS
SUSTANCIAS QUE PROVOCAM EL DETERIQORD DE LAS CELULAS
MOTONEUROMNAS EN L& ELA

FERMAMDO: COLABORAMOS COMN LAS BCOSIS NECESARIAS
PARA LOS PROXIMOS 60 DIAS DEL FARMACD GORFETAN,
MESICAMEMTS GUE AYUDA A LA AFECCION BULBASL EN
PARTICULAR BARA FORTALECER MUSCULOS DE LA DEGLUCION
¥ EL HABLA AFECTADOS POR LA ELA.

MOMNICA: VIVE CON ELA EN SANTIAGD DEL ESTERD. AYUDAMOS
CON LAS DO5SIS NECESARIAS PARA UN MES DE MEDICACION
CON RILUZOL GUE TIEME POR QBJETO EMLENTECER EL
PROGRESO DE LA EMFERMEDAD

EDARAVONE

MOZ PREQCUPAMOS POR LA COMTINUIDAD DE LAS
APLICACIONES ENDOVENOSAS CON LA MEDICACION QUE HACE
DESCEMDER LA ESCALA FUMCIONAL DE DETERIORD EMN LA ELA
DE CLAUDIO, ALEJANDRO, FABIAN, SILVIA B, SILVIA O,
ADRIAMA, PABLD, CARMEN, ENRIGUE, HORLANDO, ROBERTO,
CARLOS, JEMMY ¥ KATIA

GRUPQ DE REFLEXION PARA PACIENTES

VUELVE RE-UNIRNDS

REANUDAMOSL LN MUEVO CICLO DE ENCUENTROS SEMAMALES
PaRA PERSONAS VIVIENDO CON ELA. ESPACIO MODERADO
CON LAS COUNSELORS SILVIA Y WIVEANA,

b
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RE-EMCUENTRO Y BIENVENIDAS
INICIAMOS UN NUEVO ARC DE ENCUENTROS DE REFLEXICN PARA
PERSONAS QUE VIVEN CON ELA. UNA HERMOSA CONVOCATORIA
EMN LA CUAL SE INTEGRARON PERSONAS NUEVAS Y
RESTABLECIMOS ENTRE TODOS EL COMPROMISO,

LAS GANAS DE SEGUIR ACOMPANANDONOS,

IMAGENES DE PELICULAS

COMPARTIMOS RETRATOS CINEMATOGRAFICOS QUE NOS
LLEVARCON A CONMVERSAR Y PROFUNMDIZAR HMISTORAS, SUS
PROTAGONISTAS, COMO ¥ POR QUE RESONAMOS CON ELLOS

TERAPIA OCUPACIONAL EN COMUNICACION
AUMENTATIVA ALTERNATIVA

DANIEL 5. : OPTIMIZAMOS EL FUMCIONAMIENTD DE SUSISTEMA DE
COMUNICACION AUMENTATIVO ALTERNATIVO IRISBOMD.
ESCUCHAMODS SUS NECESIDADES % PERSOMALIZAMOS LOS
PROGRAMAS

DANIEL K: NOS ACERCAMOS A LA CLINICA EN DONDE SE
EMCUENTRA INTERMADD PARA APOYAR 5L TRATAMIENTO DE
COMUNICACION AUMEMTATIVA ALTERMNATIVA CON EL SISTEMA
IRISBOND

HUGD: POTENCIANDO SU COMUMICACION., ACTUALIZAMOS LA
TECHOLOGIA PARA OPTIMIZAR EL ACCESD ¥ PUEDA CONTINUAR
LIDERANDO, GERENCIANDD, SUS PROYECTOS DE TRABAJO ASI
COMO EL CONTACTO CON SU ENTORNG FAMILIAR ¥ SOCIAL,

SANDRA Y DANIEL ACCEDEN A UN DISPOSITIVO DE COMUNICACION

MEDIANTE LA INTERVENCION DE NUESTRA AREA DE DEFENSA DE DERECHOS, SUS SISTEMAS
DE SALUD FUERON CBLIGADOS A CUMPLIR CON LA PRESCRIPCION MEDICA ¥ AS! FACILITAR
EL IRISBOND QDSHOL PARA COMUNICARSE CON SUS ENTORNOS SOCIALES

ALICIA RECIBIO LA SILLA DE RUEDAS POSTURAL

DESDE LA ASOCIACION HICIMOS UN PUENTE SOLIDARIO ENTRE 2 FAMILIAS QUE SE
CONOCIERDOM A PARTIR DEL GRUPD DE FAMILIARES, LA FAMILIA DE EDUARDO, EM ITUZAINGD,
PCIA, DE BS AS, PUSO A DISPOSICION NUESTRA SILLA DE RUEDAS POSTURAL RECIBIDA
OPORTUNAMENTE PARA GUE ALICIA TENGA UNA MAYOR CALIDAD DE VIDA EN ENTRE RIOS.

CREAR UN LEGADO QUE PERDURE PARA SIEMPRE

TE PRESENTAMOS: ALMAYA, UNA APLICACION MOVIL QUE GUARDA EN FORMA SEGURA
GRABACIONES SOBRE HISTORIAS PERSONALES PARA COMPARTIR CON SERES QUERIDOS
ARIEL MOS EXPLICA ACERCA DE SUS CONTENIDOS Y EL FUNCIONAMIENTO DE LA MISMA,

INVESTIGACION DE ELA EN ARGENMTINA

CONVERSAMOS CON LA DRA. LUCIA SCHOTTLAENDER, ESPECIALISTA EN NEUROLOGIA.
REALIZO SU DOCTORADO EN NEURDGEMETICA EM UCL, UNIVERSITY COLLEGE ¥ LUEGO UN
FELLOW EM EMFERMEDADES MEUROMUSCULARES EN EL DUBOWITE NEUROMUSCULAR CEMTRE.

LONDRES, REING UNIDO,

ALIANZA INTERNACIONAL DE ASQOCIACIONES DE ELA

CONFIRMAN EL ENCUENTRO EN SAN DIEGD

EL COMITE DIRECTIVO DE LA THE INTERNATIONAL ALLIANCE OF ALS / MMND ASSOCIATIONS DEL
CUAL PABLO ACUING DE LA ASOCIACION ELA ARGENTINA FORMA PARTE, TUVD UNA NUEVA
REUNION ORDINARIA. LEER LOS PUNTOS SALIENTES TRATADOS EN LA MISMA EN:

HTTPS A BIT.LG STAIHIU

OTORGARA UNA NUEVA PREMIACION

EL COMITE OE PREMIOS (PRESIDIDD POR PABLD AQUING, DE ASOCIACION ELA ARGENTINAY SE
REUMNIO PARA COMENZAR LA ORGANIZACION DE UN NUEVO PREMID QUE SELECCIONARA
PROYECTOS PRESENTADOS POR ESTUDIANTES DE TECHNOLOGIA QUE BENEFICIEN LA CALIDAD
CE VIDA DE LAS PERSOMNAS QUE VIVEN CON ELA

RESULTADOS DE LA ENCUESTA MUNDIAL SOBRE LOS DERECHOS DE LOS PACIENTES CON ELA
THE INTERMATIOMAL ALLIANCE OF ALS / MND ASSOCIATIONS NOS PRESENTO DATOS

COMBPARATIVDS DE LA ARGENTIMA CON DTROS PAISES DEL MUNDO.

EM GEMERAL. LAS CIFRAS DE ARGENTIMA SE ENCUENTRAM ALIMEADAS MOSTRANDO NUMERDS
SUPERIORES EN (POR EJEMPLOY ACCESD A MEDICAMENTOS APROBADOS O ASESORAMIENTO Y
ORIEMTACION, ¥ MUMERDS MAS BAJOS EN LD GUE RESPECTA A AREAS COMO ACCESD A EMSAYDS
CLINICOS O A UN CENTRO MEDICO ESPECIALIZADO EM ELA.

LA ARGEMTINA FUE UNO DE LOS 5 PAISES COMN MAYOR PARTICIPACION EN EL MUNDO PARA ESTA
EMCUESTA,

BUENOS AIRES, 5EDE DE UN NUEVD
ENCUENTRO DE UNELA

LUESD DE DOS ARNGS LIMITADOS A LA VIRTUALIDAD POR EL
COVID-19, 5E REALIZARA EN ARGEMTINA LA REUNMIGN AMUAL
DE LA UNIOMN DE ASOCIACIONES DE ELA EM LATINOAMERICA

* EDARAVONE ORAL

» BCl - INTERFACE
CEREBRO COMPUTADORA

* ACTUALIDAD EN
INVESTIGACION
GENETICA

Prof. Terry Heiman-Patterson
* Cegreiidemic de HEALS
» Fitatietta, Fenudvania, [itades Unidos

)/ "
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"EL TRABAJO SIGUE ¥ LA LUCHA TAMBIEN"

MUCHAS GRACIAS CERARDD ROZIN POR TU GENERQSIDAD ¥ SENSIBILIDAD COM NUESTHA
CALISA, HASTA SIEMPRE!

POR SIEMPRE JUNTOS, AYUDANDS TODOS
LOS DIAS A LOS QUE PADE LA ELA,
A B ANDS OE TU PARTIDA 505 PERPETLIA

i i~
PFRESEMCIA

LEON RYBA - PRESIDENTE HONORARIO
DE LA ASOCIACION ELA ARGENTINA
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EL VALOR DE LA GRATITUD

Daka NOS DEVUJELVE LA SILLA POSTURAL
PROFUNDAMENTE AGRADECIDA Y COM EL
OBJETO PUEDA SER ENTREGADA A OTRA,
PACIENTE QUE LA NECESITA, SOMOS LO

GUE HACEMOS

COBERTURA INTEGRAL DE
SAUD EN LA ELA,

MANTLUVIMOS UN ENCUENTRO CON EL
RESPONSABLE DE NUESTRA AREA DE
PROTECCION DE DERECHOS Y ASESORAMIENTO
LEGAL, DR. MATIAS BUSQUET OYHANARTE

LES COMPARTIMOS EL COMTEMIDD DEL MISMO
PARA CAPACITAR A LA COMUMIDAD AFECTALDA

POR LA ELA

AMAOOIS5

AMYLYX

LA FDA AUN NO 5E HA PRONUNCIADO RESPECTO A LA
APROBACION. 51 BIEN 5U COMITE ASESOR RECIENTEMENTE NO
LA RECOMENDO, LA DECISION SE ESPERA ANTES DEL 29 DE
JUNIC DE 2022

“APROBAR EL AMX003 MIENTRAS SE REQUIERE UN ESTUDIO DE
VALIDACION®

BERMARD ZIPPRICH ES UN INVERSIONISTA ¥ EMPRESARIO DE
ﬁ‘-’EHCI{:‘-N MEQICA. LE DIAGHNOSTICARON ELA EN 2020, VIVE EN
NUEVA YORK COMN SU ESPOSA Y SU HIJO DE UN ARG LUCHA
POR LA CAPACIDAD DE LA COMUNDAD ELA PARA ACCEDER A
MUEVOS TRATAMIENTOS, CLICK AGUI PARA LEER

CONSULTAS MEDICAS Y MULTIDISCIPLINARIAS

ADRIAN, RAMIRO U. ¥ RAMIJO J. FUEROMN ATENDIDOS POR LOS
NEURQLOGOS ASESORES. LUCLAND ¥ MARIA REALIZARGM LAS
CONSULTAS CON LA NUTRICIONISTA, ESTA ULTIMA TAMBIEN EN
AvuDa PSICOLGGICA, PARA LEER MAS CLICK AU

GRUPO DE AYUDA Y CONTENCION
PARA FAMILIARES

EARNOS CUEMTA

"DARME CUENTA QUE NO “SE ME CAYO™ SINO OUE "SE CAYD®
ME LIBERD DE LA CULPA™ PARAFRASEANDD LAS PALABRAS
GUE CIRCULARGH ERN UN NUEVD ENCUENTRO DE UN GRUPD
REBUCIDD DE FAMILIARES EN EL ESPACIO DE CONTENCION
LIDERADD POR LA PSICOLOGA LIC. BAULA DABREAH,

HAY VARIAS FORMAS DE HACER LAS COSAS

U GRUPS REDLCIDS DE FAMILIARES MANTUND LN ESEACID
DE AYUDA COMN LA PSICOLOGA BAULA DABBAH EM EL CUAL
AMNALIZAMOS LA NECESIDIND DE PENSAR QTRAS FORMAS, AL-
TERNATIWVAS Y OROIONMES QUE HOS PERMITAN SEGUIR ADELAM-
TE 5IM PARALIZARMOS

EN MEMORIA DE ALFREDO

LOREMA TRAMSFIRIO UNA DONACION DE $ 30,000 EN MEMORIA
DE SU PAPA. "M MAMA ESTE AND ME ACOMPARD A SOPLAR LA
VELA EMOCIONADA POR EL DESED DE SUMAR UN GRANITO DE
ARENA A& MODC DE AGRADECIMENTOD POR LO RECIBIDD A
CIARKY DURANTE EL ARG 2021 DESDE LA ASQCIACION ELA
ARGEMTIMNA,

APOYOC A TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS

MIRTA: APORTAMOS EN LA CONTINUWIDAD DE SU TRATAMIENTO
COM EL FARMACO RILUZOL PARA RETRASAR EL PROGRESO
DEGEMERATIVG DE LAS NEUROMAS MOTORAS EM LA ELA
RAMIRO: FACILITAMOS EL ACCESD A LOS FARMACOS RILUZOL -
FARA EMLENTECER EL PROGRESO DE LA ELA- Y DE GORFETAN,
FARA FORTALECER LA 2ONA DEGLUTORIA: FONATORIA

OLGA: PROCURAMODS UNA NUEVA DOSIS POR 310 DIAS PARA SU
TRATAMIENTD CON EL RILUZOL, UN BLOGUEADROR DE UNA
SUSTANCIA TOXICA QUE PRODUCE EL DETERIORO DE LAS
MEUROMNAS MOTORAS EN LA ELA Y QUE RETARDA EL PROCESD
DE LA ENFERMEDAD GEMERANDO SUPERVINEMCIA EN LOG
FACIENTES

LuUis: FACILITANDO EL ACCESD A UNA MUEVA DOSIS DEL
FARMACD RILUZOL QUE PRODUCE EL AMINORAMIENTO DEL
DETERIODRD DE LAS MOTOMEURDNAS EM LA ELA, DEMODRANDO
EL PROGRESD DE LA EMFERMEDAD

CLAUDIA: LA AYUDAMOS CON UMA DOSIS MEMNSUAL DEL
FARMACO RILUVZOL. UN BLOQUEADOR DE GLUTAMATO QUE
RETARDA EL DETERICRO DE LAS MOTOMNEURCNAS AFECTADAS
EM LA ELA

ACOMPARAMOS LOS TRATAMIENTOS CON EDARAVOMNE
CLAUDGIG, DAMA, FARLLN, SILVIA, ADRIAMA, PARLD, CARMENM,
ENRIGUE, ORLANDO, ROBERTO, JENNY ¥ KATIA CONTINUAN
SUS TRATAMIENTOS ENDOVENOSOS CON EL FARMACO GUE
PRODUCE UM ENLENTECIMIENTD EN EL PROGRESO DE LA ELA

OJOS QUE HABLAN

APOYANDO LA COMUNICACION DE ANA
MNOS ACERCAMOS A SU BOMICILIO EN BOULODGHE, PROVINCIA DE

EDARAVONE ORAL, INTERFACE
CEREBRO- COMPUTADORA Y GENETICA

EMCUENTRO CON LA PROF. TERRY HEIMAN BATTERSOMN
EN EL MARCO DE NUESTRO PROYECTO DE INVITACION
A LIDERES EM INVESTIGACION DE LA ELA EN EL MUNDO
RESPONDID & CONSULTAS DE NUESTRA COMUNIDAD.
LES COMBARTIREMOS LA CHARLA

13 NUEVOS INGRESOS DE PACIENTES

COMN LA CURADA DE MARCELA

HOS CONECTAMOS COM MARCELA EM ORAN, SALTA. HABLAMOS
SOBRE LO COMPLICADO GUE LES RESULTA AYUDARLA, YA GUE A
ELLA SE LE DIFICULTA ACEPTAR EL PROCESD DE LA ENFERMEDAD.
GUEDAMOS A DISPOSICION PARA ACOMPARARLOS EM AGUELLD
QUE NECESITEN. PARA LEER MAS CLICK AQUl

TRABAJO SOCIAL ¥ VISITAS DOMICILIARIAS

EN CASA DE ALEJANDRA: NOS RECIBIO EN SU HOGAR EN LA
LOCALIDAD DE CHURRUCA, PARTIDO DE TRES DE FEBRERD EM EL
CORDOMN BONAERENSE. LE HICIMOS ENTREGA DE UMA SILLA DE
RUEDAS POSTURAL PARA MEJORAR SU CORNFORTARILIDAD EN EL
PROCESO DE LA ELA PARA LEER MAS CLICK AQUI

GRUPO DE REFLEXION PARA PACIENTES CON ELA
HISTORIAS ¥ EMOCIONES

MNOS VOLVIMOS A PRESENTAR PARA COMOCER A LOS NUEVOS
PARTICIPAMTES. LUEGD COMPARTIMOS l:'IE'_[l::I..IL.¢I-.5h SERIES ¥
FERSOMAJIES FAVORITOS DE LA INFANCIA, TOMANDO COMNTACTD CON
HISTORIAS ¥ EMOCIONES, ¥ DANDOLES LUGAR EM ESTE PRESENTE
REFLEJOS EM NOSOTROS MISMOS

EN EL ENCUENTRO DE HOY, EM TORMO A PELICULAS, LES
PROPUSIMOS ELEGIR UN PERSOMNAJE QUE RECUERDEN ¥ GIUE LOS
CONMUEVA. A PARTIR DE ESTE PERSCNAJE, CONVERSAMODS ¥
REFLEXIONAMOS BARA LLEGAR A VISUALIZAR CARACTERISTICNS
PROPIAS ¥ POSISILIDADES QUE WEN REFLEJADAS EMN 51 MISMOS

PEDIR PERDON ¥ SABER PERDONAR

EN UN NUEVO ENCUENTRO DE REFLEXION PARA PACIENTES CON ELA,
COMPARTIMOS UN CORTOMETRAJE. QUE DISPARD UNA HISTORIA
PARA CONVERSAR Y ANALIZAR ACERCA DE NUESTROS VINCULOS,
RECOMOCER ERBORES ¥ LA HUMILDAD PARA SABER DISCULPAR AL
CTRO

ACTOS DE SEMSIBILIDAD HACIA EL OTRD

LEIMOS UM TEXTO ¥ VIMOS UN VIDED QUE HABLA DE LA
ESPIRITUALIDAD ¥ LAS CREENCIAS. LUEGD MOS MIZAMOS A
NOSOTROS MISMOS PARA RECONDCER COMD INCLUIMOS LA
ESPIRITUALIDAD EM EL DlA A DlA: AYUDANDO A UNA AMIGA A TOMAR
CONCIENCIA, SIENDD SOUDARID, CUIDANDO LA NATURALEZA,
ACOMPARANDD A QUIEN NECESITA CONTEMNCION

PREGUNTAMOS A LOS LIDERES MUNDIALES

EN INVESTIGACION

ECARAVOME ORAL ¥ BCI INTERFACE CEREBRO COMPUTADORA
UN GRUPOD DE PACIENTES ¥ FAMILIARES CON ELA PARTICIPARON
DEL ESPACIO DE PREGUMNTAS QUE LE FORMULAREMOS A LA PROF,
TERRY PATTERSON HEIMAN EN DCASION DE UNA MUEVA
COMFEREMCIA QUE FACILITAMODS COM LIDERES MUNDIALES EM
INVESTIGACION DE LA ELA

ENCUENTRO CON LA PROF, TERRY HEIMAN PATTERSOM

EM EL MARCC DE NUESTRO PROYECTO DE INVITACEON A LIDERES EN
INVESTIGACION DE LA ELA EN EL MUNDD, TRANSHMITIMOS LAS
CONSULTAS DE NUESTRA COMUNIDAD ¥ NOS ILUSTRO ACERCA DE
LA INVESTIGACION SOBRE EL EDARAVOMNE ORAL, GENETICA E
INTERFACE CEREBRO-COMPUTADORA,

DEFENDEMOS LOS DER
CON ELA

ECHOS DE PACIENTES

FMANTUVIMOS UN ENCUENTRO CON EL RESFPONSABLE DE KUESTRA
AREA DE PROTECCION ¥ ASESORAMIENTO LEGAL, DR. MATIAS
HUSQUETT. MUY BRONTO COMPARTIREMOS EL CONTENIDD DEL
MISHMG PARA CAPACITAR A LA COMUNIDAD AFECTADA POR LA ELA
ROBERTO

MEDIANTE LA ACTUACIHIN DE MUESTRO ABOGADD EN LA JUSTICIA
LOGRAMOS BENEFICIARLD CON SESIONES DE KINESIOLOGIA
HMOTORA, RESPIRATORIA, TERAPLA QCUPACIONAL, CAMA
OETOREEDICA, COLCHOM ANTIESCARAS, SILLA DE BUEDAS, SILLA DE
BARND, CONTROL MEDICO CLINICO. ENFERMERIA ¥ ASISTENTE
COMICILLARIO PERMANENTE,

TRANSITO

MEDMANTE LA GESTION DE NUESTRA AREA DE ASUNTOS LEGALES
LOGRAMDS LA MEDIDA CAUTELAR FAVORABLE EN ZAPALA,
PROVINCIA DE NEUGUEN. ESPERAMOS LOGRAR SU AUTONOMIA
MEDIAMNTE LA COMUMICACION AUMEMTATIVA ALTERMATIVA AL
PERDER SU CAPACIDAD DE HABLAR

BUENOS AIRES, PARA AYUDARLA A ABORDAR EL SISTEMA DE COMUNICACION
AUMEMNTATIVA ALTERMATIVA MEDIANTE SEGUIMIENTO VISUAL IRISBOND

ENTREMAMOS A ALEJANDRA

TRABAJAMOS JUNTO CON LA FAMILIA Y EL EQUIPO DE PROFESIONALES
PARA FAVORECER EL ACCESO A SU SiSTEMA DE COMUNICACION AUMENTATIVO
ALTERMATIVO, BRINDAMOS LAS HERRAMIENTAS NECESARIAS PARA GUE IRISBOND

5E ADECUE A SUS MECESIDADES
CLAUDID ESCRIBE WHATSAPP COMN SUS OJO5

ELIANA, NUESTRA ESPECIALISTA EM SISTEMAS DE COMUNICACION AUMENTATIVA,
LO ASISTIO BE MANERA REMOTA PARA QUE PUEDA UTILIZAR CON MAYOR
PRACTICIDAD ESTA HERRAMIENTA DE COMUNICACION CON EL SISTEMA IRISBOND

ACOMPARAMOS LA TERAPIA DE DANIEL

ENTREMAMOS AL EQUIPD DE PROFESIDNALES QUE LD ASISTEN SOBRE EL ACCESD A
LA COMUNICACION A TRAVES DE LA MIRADA, USANDO PLANTILLAS ADAPTADAS A SUS NECESIDADES

CON VISION NACIOMNAL ¥ FEDERAL

CON HUESTROS VOLUNTARIOS REFERENTES DE LAS PROVINCIAS DE
CATAMARCA, LA RIOJA, TUCUMAMN ¥ MENDOZA,

HOS REUNIMOS PARA REVISAR NUESTRA MISIGN ¥ COMPROMISO.
ADRANA, LAURNA, SABRIMNA Y RULD REALIZAN UN VOLUMNMTARIADC
SOCIAL PLANTEAMOS ALGUNDS CBJETIVOS COMO EL RECURSERD
FEDERAL DONDE SE PODRAM ENCONTRAR REFERENCIAS DE
PROFESIONALES E INSTITUCIONES A LAS GUE PUEDAKN RECURRIR
LAS FAMILIAS

ENCUENTRC COM REFERENTES DE ROSARIO, SALTA Y JUJUY
JUMTO CON CLARA, ANDREA ¥ GUSTAVO PARA REACTIVAR EL
PROGAMA FEDERAL A PARTIR DE UN RECURSERD VIRTUAL
CONVERSAMODS SOBRE LAS PROPUESTAS GUE TEMEMOS PEMNSADAS
PARA ESTE ARO Y CONTINUAR EL TRABAJD COMO RED MACIOMA
MOMNICA SIGUE ACTIVA ENM NUESTRA FILIAL LA PLATA

CONTINUWA COM EL ASESORAMIENTO PRESEMCIAL ¥ ASISTE A
FAMILIARES O PACIENTES COM ELLA GUE ATRAVIESAN LA
ENFERMEDAD EN LA CIUDAD Y SUS ALREDEDORES
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EM ESTOS DIAS DE RECOGIMIENTO ESPIRITUAL Y EN FAMILIA,
PODAMOS RE-NACER NUESTROS WOTOS ¥ BENDICIONES
HACEA LOS INVESTIGADORES PARA HALLAR UNA CURA A LA
ELA.

RELACIONES INSTITUCIONALES

REUMNIGON AMPLIADA DE LA THE INTERNATIONAL ALLIAMCE OF
ALS / MND ASSOCIATIONS

DIFERENTES ASQCIACIONES MEMBROS COMPARTIMDS
EXPERIEMCEAS Y DIFICULTADES EM ESTA MUEYA ETAPA

HACLA LA POST-BANDEMIA PARA MANEJAR LAS TAREAS DE
VOLUNTARIADD ¥ RECAUDACION DE FONDOS,

PROYECTO DE LEY DE AUTOPROTECCION

APOYAREMOS LA INICIATIVA EN EL SENADO DE L& MACHIMN
PARA CONTEMPLAR DIVERSOS ACTOS MEDIANTE LOS CUALES
LA PERSONA EXPRESA SU VOLUNTAD SOBRE LAS MEDIDAS
GUE EMPEZARAN A REGIR A PARTIR DE LA PERDIDA DE SU
AUTOMOMIA

ACTUALIDAD SOBRE EL ENSAYQ DE
EDARAVONE ORAL EM FASE 3

g,

SOLUCION EN GOTAS. ESTA FORMA SE ENCUENTRA EMN
DESARROLLS ¥ EM ESTUDIC DE FASE 3.

LO QUE 5E HA ANALIZADD HASTA HOY EM LOS ENSAYOS ES
COMO SE COMPARAN LAS FORMAS ORALES E INTRAVENOSAS
AL MOMENTO DE MEDIR LO%S NIVELES EN SANGRE, LO QUE
CONOCEMOS COMO FARMACOCINETICA. LEER NOTA AQUI

b i:-?.;;mlua.-;::w

AU PO LR FRETE de la el e

ENSAYO CLINICO TUDCA
PROF. ALBERTO ALBAMNESE,
DRA. ANTOMIANGELA COCCO

kA% Hiseareh Hospadal, Filkan. Hlaka

» El consorcio TUDCA-ALS
abarca T paises de la UE v
estd formado por 10
arganizaciones asociadas

» En fase |l prueba la )
seguridaod v eficacia del dcido
taurgursodesoxicolico
;TuD-G.-‘:.} como tratamiento
para retrasar B progresidn

de la ELA

i i
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ASOCIRCION ELA ARGENTINA

St b W LR A P b ek b et el




SOMOS LO QUE HACEMOS

@ @ ASOCIACION ELA
ARGENTINA

1 Centro de afectados por la
Esclerosis Lateral Amiotrofica

000G@O

- MAYQ 2022 -

APRUEBAN EDARAVONE EN SER HUMANDO ES ACUDIR c¢QUE ES EL RENELA?
SUSPENSION ORAL AL LLAMADO DEL OTRO REGISTRO MACIONAL DE ELA
PARA LEER EL COMURICADC OFICIAL GE LA FDA&

FOA Approves Oral Form for the treatment of
adults with amyotrophic lateral sclerosis (ALS)

;. Que es el RENELA?

Es al Reqgistro niacional de ELA

Pl sy [ om L LA

RECIBIMOS A 23 NUEVOS PACIENTES EN EL MES TRABAJO 50CIAL

FELIX: ORIENTAMOS DESDE SAN MIGUEL DE TUCUMAN, A VISITAMOS & JULIO: CONVERSAMOS SOBRE LA PENSION NO
MARIANMA ¥ RAQUEL, FAMILIARES DE FELIX {72}, QUIEN FUE CONTRIBUTIVA Y LA POSIBILIDAD DE ADHERIRSE & INCLUIR SALUD,
DIAGNOSTICADD RECIENTEMENTE. ALM MO POSEE EL CUD, LA IMPORTANCIA DE LA REHABILITACION ¥ DE PARTICIPAR EM
POR LG GUE LAS GUIAMOS EN EL PROCEDIMIENTO PARA SU ESPACIOS RECREATIVOS PARA LEER MAS CLICK AGUI
OBETEMCION. LES BRINDAMOS QRIENTACION RESPECTO DEL

ARBORDAJE MULTIDIECIPLINARIO DE LA ENFERMEDAD, SU

PROCESD ¥ TRATAMIEMNTOS MARIANA ¥ RADUEL SE MOSTRARON

INTERESADAS EN PARTICIPAR DEL GRUPDG PARA FAMILIARES

CLICK AGUI PARA LEER

CONSULTAS MEDICAS Y MULTIDISCIPLINARIAS INCLUSION SOCIAL

FACILITAMOS CONSULTAS EN NEUROLOGIA PARA JOSE ¥ NANCY. ENVIO DE CAMA ORTOPEDICA PARA MONICA
£ TANTO FUERGN ATENDIDOS POR NUTRICISN: FRANGISES, DESDE LA ASOCIACION HICIMOS UN PUENTE SOLIDARIC ENTRE

MICAELA, DE SAN ISIDRO ¥ SU FAMILIA PARA GUE PUEDAN RECISIRLA
EN MONTE QUEMADD, PROVIMNCIA DE SAMTIAGD DEL ESTERD

PARA PACIENTES CON ELA EN EL HOSPITAL RAMOS MEJIA

HICIMOS ENTREGA DE UNA SILLA DE RUEDAS, MEDICACION E
[NSUMGS PARA LOS PACIENTES GUE SE ATIENDEN EN EL SERVICIO DE
MEUROLOGIA

ASISTIMOS A RAMIRO CON UNA SILLA DE RUEDAS

NOS RECIBIO EN SU DOMICILIO DEL BAJO FLORES, EN LA CIUDAD DE
BUENMDS AIRES PAaRA HACERLE ENTREGA DE UNA SILLA DE RUEDAS
FOSTURAL QUE LE PERMITA MEJORAR SU CONFORT DE VIDA COM LA
ELA.

ENTREGAMOS A MIGUEL UMA SILLA DE RUEDAS

NOS RECIBIO EN 5U DOMICILIO DEL BARRID PINEYRO, EN LA
LOCALIDAD BOMNAERENSE DE AVELLANEDA , DESEAMOS GUE
NUESTRO APORTE CONTRIBUYA A SU AUTONGMIA E INFLUYA EN SU
CALIDAD DE VIDA

PUENTE SOLIDARIC CON JULIO

ENTREGAMOS UNA CAMA ORTOPEDICA EN MERLD, PROVINCIA DE
BUENOS AIRES, PARA FACILITARLE UNA MEJOR CALIDAD DE VIDA.

INES ¥ JOSE PARA LEER MAS CLICK AGLI

ASISTENCIA EN TRATAMIENTOS

CONTIHUAMOS APOYANDD EL TRATAMIENTO DE BRUND
FACILITAMOS LOS MEDIOS PARA ACCEDER AL FARMACD
RILUZOL POR LOS PROXIMOS 90 DiAS ¥ ASI DESACELERAREL
DETERQRD DE LAS NEDRONAS MOTORAS AFECTADAS

POR LA ELA

COLABORAMOS CON EL TRATAMIENTO DE CLAUDIO

PUDIMOS FACILITARLE UNA DOSIS MENSUAL DE RILUZOL PARA
LA CONTINUIDAD DE SU TERAPIA EM LA PROVINCHA DE
TUCUMAM

ACOMPANAMOS LOS TRATAMIENTOS CON EDARAVONE
CLAUDIO, CARLOS, FABIAM, SILYIA, ADRIANA, PABLOD, CARMEMN,
ENRIGUE, ROBERTS, JENNY ¥ KATLA DN CONTINUIDAD A SUS
APLICACIOMNES ENDOVENOSAS CON EL INHIBIDOR DE RADICALES
LIBRES QUE PEAMITE EMLENTECER EL PROGRESO DE LA ELA

QJOS GUE HABLAN

LUDOVINA COMIEMZA A UTILIZAR EL TECLADO COM SUS DJOS
INICICH SU ENTRENAMIENTD JUNTO A MUESTRA FOMNOALDIGLOGA
CON EL DISPOSITIVO DE SEGUIMIENTO OCULAR IRISBOND
ACOMPARNADA DE SUS HIIAS. CONSIGUID UNA EXCELEMNTE
CALIBRACIIN BARA CONTROLAR LA COMPUTADORA MEDIANTE SU
HIRADA,

EJERCITANDO COM INES

MOS ACERCAMOS A SU CASA EN EL CENTRO PORTEAD PARA
CALIBRAR Y DAR INICIO A LOS ENTRENAMIENTOS CON SU SISTEMA
DE COMUMICACIHIM DE SEGUIMIENTD OCULAR IRISBOND ¥ AS|
CONTROLAR TODAS LAS FUNCIDNES DE LA TABLET CON SU MIRADA

RE-UNIENOS PARA PACIENTES COM ELA

EL CUENTO DE LAS TRES SEMILLAS

COMPARTIMOS 5U RELATO ¥ MOS HICIMOS LA PREGUNTA: cOUE
ARBOL VINE A SER? {QUE PEQUERIOS SENTIDOS SON LOS QUE
RIEGAN EL ARBOL PARA GUE SIGA CRECIENDO?. ENCUENTRO
DE PACIENTES EM EL ESPACID RE-UNIRNOS

FROFUNDIZAR LA ViDA

EM EL EMCUENTRO DE HOY, SEGUEMOS HABLANDCO DE ESPIRI-
TUALIDAD: TOMAMGS CONCIENCIA DE NUESTRA FINITUD PARA
PROFUNDIZAR EN LA VIDA Y EM LD GQUE NOS HACE FELICES

LA DISTANCIA FISICA MO ES OBSTACULD PARA LA ATENCION DE NUESTRO SER
QUERIDO EL TEMA DE INTERES EN EL ENCUENTRO REALIZADO ENTRE UN GRUPD
REDUCIDD DE FAMILIARES CON LA PSICOLOGA, LIC. PAULA DABSAH,

EN ESTAS REUNIONES ME SIENTO EN MI LUGAR LN NUEWVD ENCUENTRO DE AYUDA Y
CONTENCION PROFESIONAL A GRUPDS REDUCIDOS DE FAMILIARES CON LA
PSICOLOGA, LIC. PAULA DABEAH

RECLUTAN PARTICIPANTES PARA RELDESEMTIV

COURAGE-ALS, ENSAYD CLINICO EN FASE 3, PARA EVALUAR LA EFICACIA Y
SEGURIDAD DEL FARMACO PARA LA ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA (ELA),
MAS INFORMACION LEER AGUI

EDARAVOME EN SUSPENSION ORAL

APROBADD POR La FOn, PARA EL TRATAMIENTO DE LA ELA.

LA DRA. TERRY HEIMAN PATTERSON NOS ADELANTO LOS RESULTADOS POSITIVOS QUE
MOWJERCN SU APROBACION EL DIA JUEVES 12 DE MAYD

SEMINARIOD EDUCATIVO SOBRE EDARAVONE QRAL

PARTICIPAMOS DE LA PRESENTACION REALIZADA POR STEPHEM APPLE M.D, DE LA
EMPRESA MITSLBISHI PHARMA EM LA CUAL 5E EXPUSIERDN PRECISIONES EN
RELACIOM A LOS RESULTADOS ¥ POSOLOGIA DE LA SUSPENSION ORAL DEL
EDARAVOME LEER AQUR HTTRS/BITLY IFWCIY

EN JUNIO LA FDA DECIDIRA 5! APRUEBA EL AMXOO03S

ENSAYO CLINICO TUDCA EL ENSAYO CLINICO TUDCA EN FASE 3

NOS ENCONTRAMOS CON UNA DE SUS PRINCIPALES INVESTIGADORAS: LA DRA,
ANTONIANGELA COCCO, ES UNO DE LOS COMPUESTOS DEL AMXOO35 CUYOS
Pt el o RESULTADOS DE EFICACIA SE ESPERAN EN UNOS MESES. MUY PRONTO LES
prnbeartoe i S5 : COMPARTIREMOS LA ENTREVISTA E INFORMACION ACERCA DE LOS AVANCES DE ESTE
eI ENSAYO CLINICO.

P T e Faat o ot

o

CON VISION NACIONAL ¥ FEDERAL LEY DE AUTOPROTECCION ¥ PODERES

REUNION CON REFEREMTES DE SAN LUIS, SANTIAGO DEL ESTEROD, PREVENTIVOS

SAMN JUAN Y TIERRA DEL FUEGO,

EN ESTA OCASION JUNTO A MARINA, MARIA JOSE, CARMEN ¥ JAVIER EL PROYECTO DE LEY CUENTA COM NUESTRO APOYD, ES AUTO-
CONVERSAMOS ALGUNAS PRODUESTAS PARA ESTE ARO ¥ LA RiA DEL SENADOR

CONTINUIDAD DEL ARMADO DEL RECURSEROD FEDERAL. RICJANO RICARDO GUERRA Y BUSCA OTORGAR A LAS
SEGUIMOS TRAMANDD LA RED NACIOMAL EN VIEDMA ¥ MAR DEL PERSOMAS L& POSIBILIDAD DE TOMAR DECISIOMES EM FORMA,
PLATA ANTICIPADA SOBRE 5U SALUD ¥ SU PATRIMONIOC EN CASO DE
EN ESTA OPORTUNIDAD NOS REUNIMOS CON DALMA FLORES UNA EVENTUAL DISMINUCION O PERDIDA DE LA CAPACIDAD,
(VIEDMAY, RODRIGO CRENZ (MAR DEL PLATA) Y GRISELDA, UNA TANTO TRAMSITORIA COMO PERMANENTE. LEER NOTA

NUEVA VOLUNTARIA DE BAHIA BLANCA,

REUMION CON VOLUNTARIOS EN BAHIA BLANCA

NOS REUNIMOS CON SONIA, REFERENTE DE LA FILIAL LOCAL Y

GRISELDA, UNA NUEVA VOLUNTARIA, CON EL OBJETIVO DE SEGUIR

SUMANDO VOLUNTARIOS ¥ DAR A CONOCER LA ELA.

ENCUENTRO CON LA ASQCIACION ELA PERU SEMANA EN EDIMBURGO, ESCOCIA

MOS EMCONTRAMOS EM LA CIUDAD DE LIMA PARA COMPARTIR PABLO AQUING. SECRETARIO Y FUNDADOR DE LA ASOCIACION
EXPERIEMCIAS E INGUIETUDES LUEGD DE DOS ANOS DE PANDEMIA ELA ARGENTINA VIAJD A REING UNIDO PARA LA REUNION DE
COMVERSAMOS ACERCA DE LAS ORGANIZACIONES DE UNELAY PLAMIFICACION ESTRATEGICA DE LA THE INTERMATIONAL
ESCENARIOS FUTURDS ALLIANCE OF ALS / MND ASSOCIATIONS AS| COMO ACOMPARAR
EL DESARROLLO DEL ENCUENTRO DE NEURDCIENTIFICOS QUE

T INVESTIGAN LA ELA EN EURGOPA ORGANIZADD POR ENCALS
% iia pEno

PABLO ACHIND

i oo

EL TRATAMIENTO CDONTOLOGICO EN
PACIENTES CON ELA
UN ENCUENTRO CON EL DR SEBASTIAN CADORIN GUIEN NOS

COMPARTIO SU EXPERIENCLA; MUY PRONTO PUBLICAREMOS EL
CONTENIDO DESARROLLADD,

RADOS 5E SUMA A NUESTRA INICIATIVA

ACORDAMOS LA REALIZACIDN DE

Uik, JORMADA INCLUSNA POR EL

PROXIMO DIA MUNDIAL DE LA ELA A
COMMEMORARSE EL 21 DE AJINIO,

ESTAREMOS PRESENTES EN SAN DIEGO CON EL
APOYO DE TUTTEUR

COMFIRMAMOS NUESTRA PRESENCIA LUEGO DE DOS AROS DE
VIRTUALIDAD EN LA REUNIGN ANUAL DE LA ALIANZA
INTERNACIONAL DE ASOCIACIONES DE ELA A REALIZARSE EN EL
MES DE DICIEMBRE EN SAN DIEGO, ESTADOS UNIDOS.
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VIVIR CADA DIA EL ATIPICO CASO DE PILAR
ABPRENDER A OTORGAR GRANDEZA A LAS

PECQUERNAS COSAS. EL 21 DE JUNID.

CONCIENTIZAMOS ACERCA DE LA ELA

UNIDOS POR UN MUNDO SIN ELA.

FUE DIAGNOSTICADA HACE 25 ANDS
¥ SE AFERRA AL OPTIMISMO

ES INTEGRANTE DE NUESTRA COMISION
DERECTIVA ¥ MIEMBRO FUMNDADOR DE
LA ASOCIACION ELA
ARGEMNTINA. Pa Mundial de 1a ELA
El atipico caso de Pilar,
LEER LA NOTA CLICK AQUI que fue diagnosticada
HOTA DIARIO LA MACISHN: CLICHE AUl hace 2% anos v se aferra
al optimismo

e P

PROYECTO DE LEY PRESENTADO EN LA DiA MUNDIAL DE LA ELA EN LA CIUDAD DE
CAMARA DE DIPUTADQS BUENOS AIRES

IMPULSAMOS JUNTO A LA LEGISLADORA MACIONAL DIMA EL GORIERNG DE LA CIUDAD REALIZO UMA JORNADA DE VISIBILIDAD
REZINDVSEY UNA LEY DE REGISTRD HAEIDP«II#.L DE PACIENTES ¥ EI‘.‘}N-C[EI‘-I?EEACIC‘IH ACERCA DE LA ELA CON INSCRIPCIDNES EM
CON ELA CUYD TEXTO PODRAS VERLD AGUI CARTELES DE TRANSITO E ILUMINANDO DE VERDE MONUMENTODS

; ' URBANDS

LATINOAMERICA UNIDA POR LA ELA LA VIDA ES HOY

EM EL DA MUNDIAL DE LA ELA COMPARTIMOS EL VALICSO ASISTIMOS AL EVENTO ORGANIZADO POR LA FUNDACION ESTEBAN

APQRTE DE LAS ASOCIACIONES DE ELA EM CHILE, ARGENTINA, BULLRICH. LA COMNYOCATORA REUNIO A 3000 PERSOMAS EM EL

BRASIL, COLOMBIA, PERU ¥ MEXICO PARA ALIVIAR EL TRANSITO MOVISTAR AREMA EN DONDE SE DESTACARDM EMOTIVOS MOMENTOS

DE LOS GUE VIVEN A DIARIC COMN LA ELA, FAMILIARES ¥ LA PARTICIPACION DE DIEGO TORRES.

LINIDONS POR LN MUNDO SIN ELA S5E RECAUDARDON FONDOS PARA LA CREACION DEL PRIMER CENTRO
ESPECIALIZADD DE ELA EN ARGENTINA

ACTUALIDAD EN INVESTIGACION DE LA ELA

CANADA APRUEBA EL ALBRIOZAPARA LA ELA

LOS DATOS CLINICOS DEMOSTRARON UN BENEFICIO ESTADISTICAMENTE SIGNIFICATIVO Y
CLINICAMEMTE SIGNIFICATIVO EN LOS RESULTADOS FUNCIONALES PARA LAS PERSONAS CON
ELA QUE TOMAN ALBRIOZA (TAMBIEN CONOCIDO COMO AMX0035). LEER AGUI

ALBRIOZA -AMXO0035- SOLO ESTARA DISPONIBLE PARA PACIENTES
RESIDENTES EN CANADA

NOS REUNIMOS COMN REPRESENTANTES DE LA FARMACEUTICA AMYLIX QUIENES NOS
COMPARTIERON LAS RESTRICCIONES EN EL ACCESD AL FARMACD POR PARTE DE PACIENTES QUE
MNORESIDAN EM CANADA. LA EMPRESA AN NO ESTA EN CONDICIONES DE EXPORTAR U
OTORGAR LICENCIAS DE FABRICACION EN OTROS PAISES DEL MUNDO. LOS PACIENTES
CANADIEMSES PODRAMN SER MEDICADOS COM EL ALBRIOZA- AMX0035- A PARTIR DEL MES DE
AGOSTO ADN MO FUE FUADO EL COSTO Y LA PRODUCCION LOCAL SERA LIMITADA,

5E AGUARDAN LOS RESULTADOS DE REVISION PARA SU APROBACION POR PARTE DE LA FDA DE
LOS ESTADDS UNIDDS ANTES DEL 29 DE SEPTIEMBRE PARA AVARNIAR EN Ut POSIBLE ETAPA DE
EXPAMNSION INTERMACIOMAL

ALBRIOZA (AMXO0O35) ¥ SU ACCESIBILIDAD EN ARGENTINA

DARIO RYBA, PRESIDENTE DE LA ASOCIACION ELA ARGENTINA FUE ENTREVISTADO POR
MARCELA TINAYRE ACERCA DEL ESCENARIO PROXIMO PARA QUE PACIENTES CON ELA DE
NUESTRO PAIS ACCEDAM A LA MUEVA MEDICACION, LA GRAN BATALLA SERA RESGUARDAR EL
DERECHO A LA PRESCRIPCION ¥ A LA FINANCIACION DE SU COSTO POR PARTE DE LOS SISTEMAS
DE SALUD: VIDED - VER AGLI

ENTREVISTA EM LA TV DE CHACD
LES COMPARTIMOS LA NOTA REALIZADA EN EL PROGRAMA "NUESTRA SALUD™ EN RELATION A LA
APROBACION DEL ALBRIOZA (AMXOO35) PARA EL TRATAMIENTO DE LA ELA: VIDED - VER AGUI

AMX0035: SE AMPLIA EL PLAZD DE REVISION POR 90 DiAS
LA FDA EXTENDIO LA FECHA HASTA EL 29 DE SEPTIEMBRE DEL 2022 ¥ AS| PERMITIR MAS TIEMPO

FARA REVISAR NUEVOS DATOS ADICIONALES DE EFICACIA SURGIDOS DE ESTUDIOS CLINICOS
PRESENTADOS UNOS DIAS ATRAS. LEER EL COMUNICADO OFICIAL AGUI

PREGUNTAMOS ACERCA DEL AMXOG3S

ABRIMOS EL ESPACIHD A PACIENTES Y FAMILIARES DE PERSONAS QIUE VIVEN CON ELA PARA
CONSULTAR, COMPARTIR INGUETUDES ¥ SOLICITAR INFORMACION A UNA DE SUS PRIMCIPALES
INVESTIGADORAS, LA PROF. PAGANONI CON GUIEN NOS ENCONTRAREMOS LA PROXIMA SEMANMA

TOFERSEN ENLENTECE EL PROGRESQ DE LA ELA EN PACIENTES
CON EL GEN MUTADO SOD1 EN TRATAMIENTO A 12 MESES

"ESTAMOS MUY COMPLACIDOS CON ESTOS NUEVDS DATOS QUE MUESTRAN EMLENTECIMIENTD EM
LA PROGRESION DE LA ENFERMEDAD ¥ LA REDUCCION DE LOS NIVELES DE NEURCFILAMENTOS,
ESTOS RESULTADOS OFRECEN EVIDENCIA CONVINCEMTE DEL POTENCIAL DEL TGFERSEN PARA
BRINDAR UN BENEFICIO CLINICO SIGNIFICATIVO A LAS PERSONAS QUE VIVEN CON ELA SOD1. *
FRAMK BENNETT , PH.D, LEER NOTA AGLI

ENSAYO CLINICO TUDCA,

LES COMPARTIMOS LA ENTREVISTA E INFORMACION ACERCA DE LOS AVANCES DE ESTA
INVESTIGACION EUROPEA EN FASE 3. NOS ENCONTRAMOS CON UNA DE SUS PRINCIPALES
INVESTIGADORAS LA DRA. ANMTOMIANGELA COCTO, ES UNC DE LOS COMPUESTOS DEL AMNXOOCIS
CUYDS RESULTADODS DE EFICACIA SE ESPERAM EN LUMOS MESES - VER VIDED CLICK AGUI

PRESENTES JUNTO A LA RED EUROPEA POR UNA LEY DE ELA

PARA CURAR LA ELA MOS RECIBIO LA DIPUTADA NACIOMAL DINA REZINOVSKY.
[HMBULSAREMOS DUSANTE LOS PROXIMOS DIAS EN LA CAMARA
BAJA UN PROYECTO DE LEY QUE HAGA A LA ELA UNA
ENFERMEDAD NOTIFICABLE ¥ AVANZAR CON ESTUDIOS GUE NOS
PERMITAN INVESTIGAR LAS CAUSAS, INCIDENCIAS Y
PREVALENCIA EM LA POBLACION AFECTADA EN NUESTRO PATS

ASISTIMOS AL INICIO DE LAS JORNADAS ENCALS 2022 QUE REUNE
A LOS CIENTIFICOS QUE TRABAJAN COLABORATIVAMENTE ENTRE
SUS CEMNTROS DE INVESTIGACION EM EL VIEJD CONTINENTE,
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LA ATENCION ODONTOLOGICA EN PACIENTES ATENCION MULTIDISCIPLINARIA PARA CARMEN

CON ELA CARMEM FUE A LOS CONSULTORIOS DE NEUROLOGIA, NUTRICION
ENCUENTRD CONMN EL DR. SEBASTIAN CADORIN, ODONTOLOGO ¥ LA ASISTIMOS COM EL INICIO DE LAS APLICACIONES
GQUE HOS COMPARTE LAS PARTICULARIDADES DE ATEMNCIOMEN ERDOVENOSAS CON EDARAVONE
LA ELA, SUGEREMCIAS Y RECOMENDACIONES PARA LA SALLID
BUCAL EN EL TRANSITO DE LA ENFERMEDAD ATENCION DE CONSULTAS MEDICAS MULTIDISCIPLINARIAS
= DERIVAMOS A LOS PROFESIONALES DE LAS SIGUIENTES
oo Eomne et o A ESPECIALIDADES UN ESDACIO DE ATENCION CLIMICA:
O o = L)) HEURCLOGIA : LUIS Y SIXTO.
PSICOLOGIA : MARCELO Y LILIAMA,
HUTRICONISTA CARMEN Y RAGUEL.
ENFERMERIA : MARIA CRISTINA

B S S e B Bk

26 NUEVOS PACIENTES ASESORADOS Y
QRIENTADOS EN JUNIO

RECIBIMOS A CECILIA: LA ORIENTAMOS Y ASESORAMOS ANTE SU

RECIENTE DIAGNOSTICO. LA GUIAMOS Y BRINDAMOS ASISTIMOS A LOS MAS VULNERABLES

HERRAMIENTAS PARA ABORDAR LAS DIFERENTES ETAPAS QUE

St SR s Rl Sl A ENTREGA DE SILLA DE RUEDAS POSTURAL A RUBEN

REFLEXION PARA PERSONAS GUE TRANSITAN LA ENFERMEDAD, HOS ARRCARCHHAVSTI I WAG BN LALGLAGIWAL: DR

LEER MAS BILLINGHURST DEL CONURBANG BONAERENSE PARA APORTAR A
SU MEJOR CONFORT DE VIDA EN EL TRANSITAR DE LA ELA.

INSUMOS PARA PACIENTES CON ELA DEL HOSPITAL RAMOS MEJIA
HICIMOS ENTREGA DE JERINGAS, GASAS, GUANTES, SONDAS,
MEDICACION, ETC. PARA PERSONAS CON ELA QUE SE
EMCUENTRAN ATEMDIDAS E INTERNADAS EN EL NOSQCOMIOD
PUBLICO DE LA CIUDAD DE BUENOS AIRES

ASISTIMOS LA INTERMNACION HOSPITALARIA DE SAUL

SE ENCUENTRA HOSPITALIZADO EN LA CIUDAD DE RESISTEMCIA,
CHACD, EMVIAMODS UN NEBULIZADOR ¥ OTROS INSUMDS
HECESARIOS PARA SU ATENCION DE ENFERMER'A

TALLER "NQS COMUNICAMOS"

REALIZAMOS UN EMCUENTRD ACERCA DE COMUMICACION
INCLUSIVA JUNTO A NUESTRA PSICOLOGA Y TRABAJADORA
SOCIAL COMPARTIERON NUEWVAS FORMAS, UTILIZANDO
TABLEROS Y APLICACIONES DIGITALES ACOMPANADOS POR SUS
FAMILIARES ¥ CUIDABDORES

r
/. COIMNO = . i MANICA RECIBIG UNA SILLA DE RUEDAS POSTURAL
esto y? R DISFRUTA SALIR COM SUS NIETOS DE PASEQ POR SU CIUDAD
' X - SANTIAGD DEL ESTERD- MEDIAMNTE EL APORTE SOLIDARIO E
INTERVENCION DE NUESTRA ASOCIACION

GRUPO DE REFLEXION DE PACIENTES CON ELA ASISTENCIA A FAMILIARES
LA IMPORTANCIA DE PARTICIPAR DE UN GRUPO

NOS DA LA POSIBILIDAD DE TRABAJAR LA TOLERANCIA, PRESERVAR UN ESPACIO PARA S|

NUESTRAS FRUSTRACIONES ¥ DE SER PACIENTES FRENTE A LOS EIAREHTEVS EIYeWEieite samiy GRVELS SEDUGIINGE 0%
TIEMPOE GUE NECESITA EL GTRO FAMILIARES DE PERSONAS VIVIENDO CON ELA, CONVERSAMOS

ACERCA DE LA FRUSTRACION ¥ LA IMPOTENCIA ACERCA DE “PRESERVAR UN ESPACIO PARA 5i, QUE NO TODO SEA

MUCHAS VECES LAS COSAS NO SON COMO DEBERIAN SER O ENFERMEDAD, DAR LUGAR A OTRA COSA
COMO ESPERAMOS QUE SEAN, EM ESTE CASO. SE HACE
NECESARIO ACERTAR ¥ DESPLEGAR RECURSOS PARA

EXPRESAR Y COMSEGUIR LO GUE SE MECESITA,

EL JUEGO NOS RE-UNE LN ENCUENTRO RECREATIVO PARA
DISTENDERNOS, COMPETIMOS, EJERCITAMOS NUESTRA MENTE ¥
NOS DIVERTIMOS! POR UN RATO VOLVIMOS A SER NIROS!
RECORDAMOS ANECDOTAS ¥ EXPERIENCIAS

RIENDA SUELTA A LA IMAGINACIGN SEGUIMOS JUGANDO. ESTA
VEZ DIMOS LUGAR A LAS ASOCIACIONES LIBRES. A PARTIR DE
IMAGEMES PUDIMOS CONECTAR COMN ANECDOTAS PERSONALES,
ARMAR HISTORIAS ¥ CUENTOS PARA COMPARTIR.

NOS MARCARGOH PARA SIEMPRE COMNVERSAMOS SOBERE
MAESTROS ¥ PROFESORES QUE DEJARON HUELLA EN NUESTRAS
VIDAS, ¥ KOS PREGUNTAMOS SOBRE EL LEGADO QUE ESTAMOS
DEJANDO A NUESTROS SERES QUERIDOS

=

DEFENDEMOS LOS DERECHOQS DE QLGA,
ORLANDO Y CARMEN

MEDIANTE LA GESTION DE MUESTRO ASISTEMCIA LEGAL
PROTEGIMOS SUS DERECHOS VULMNERADOS POR LOS SISTEMAS DE
SALUD ¥ PRONTO PODRAN MEJORAR SU CONFORT DE VIDA CON
LA ELA

ASISTENCIA EN TRATAMIENTOS

COLABORAMOS CON EL TRATAMIENTO DE MONICA: RESIDE EM SANTIAGO DEL ESTERQ. LE FACILITAMOS
UkA DOSIS MEMSUAL DE RILUZOL, EL PROTECTOR DE GLUTAMATO UE GEMERA UN ENLENTECIMIENTO
El EL PROGRESOD DE LA ELA

COLABORAMOS CON EL TRATAMIENTO DE NORBERTO: FACILITAMDS EL ACCESD A LAS DOSIS NECESARIAS
PARA 30 DIAS COM EL FARMACO QUE BELOGUEA UNA SUSTANCIA QGUE DEGENERA A LAS CELULAS
MOTONEURCMAS EN LA ELA Y AS! POSIBILITAR MEJORES EXPECTATIVAS.

COLABORAMOS CON EL TRATAMIENTO DE CECILIA: FACILITAMDS =L ACCESD A Lo DOSIE MENSUAL DEL
FARMACDO RILUZOL. ES EL BLOQUEADOR DE GLUTAMATO QUE DESACELERA EL DETERICRO DE LAS
MOTONEUROMAS AFECTADAS EM LA ELA Y GENERA SUPERVIVEMNCRA

COLABORAMOS CON EL TRATAMIENTO DE LUIS: FACILITAMDS EL ACCESO A LA DOSIS MEMSUAL DE
RILUZOL PARA ENLENTECER EL PROCESO DEGEMERATIVO DE LAS NEURONAS MOTORAS EN LA ELA Y ASI
POSIBILITARLE MAYOR SUPERVIVENCIA,

ACOMPARAMOS EL TRATAMIENTO DE CARMEN Y VICTOR: SE ENCUENTRA APLICANDOSE LAS AMPOLLAS
EMDOVEMOSAS DEL MEDICAMENTO EDARAVDOME, EL INHIBIDOR DE RADICALES LIBRES QUE ENLEMTECE EL
PROGRESD DE LA ELA

ACOMPANAMOS LOS TRATAMIENTOS CON EDARAVONE: CLAUDIC, FABIAN, SILVIA O, ADRIAMA, CARMEN
G., EMRIGUE, ROBERTO, JENNY, KATIA, CARMEN L. JULID ¥ VICTOR SE TRATAM CON EL INHIBIDOR DE
RADICALES LIBRES QUE EMNLENTECE EL PROGRESD DE LA ELA

TRASLADAMOS A CLAUDIA

EN MUESTRA UNIDAD MOVIL DESDE 5U CASA EN COMPANIA DE SUHUA Y ENFERMERA PAZA LA
REALIZACHIM DE TRAMITES PERSOMNALES, NOS EXPRESS A TRAVES DE UMNA TABLA ABECEDARICA
"RUMCA VIAJE TAN COMODA"

TRAMITES Y BURCCRACIA INCONCEBIBLE

CLALIDIA LLEVA 23 ANOS COM ELA. MAMA Y ABUELA FELIZ. SE ENCUENTRA TRAGQUEDSTOMIZADA Y
COM ASISTEMCIA RESPIRATORIA MECANICA. LA AYUDAMOS A TRAMITAR UNA TARJETA DE DEBITO DE
MAMERA PRESEMCIAL ¥ SOLICITAR AL PERSOMAL BANCARID LO HAGA EM NUESTRA UNIDAD MOVIL DE
TRASLADD ACOMNDICIONADA PARA PACIENTES

ASISTENCIA EN COMUNICACION

CARMEN ¥ OLGA ACCEDEN A LA COMUNICACION AUMENTATIVA: MOS EL ACCESO AL DISPOSITIVO DE COMURICACION IRISBOMD BARA
CONTROLAR MEDIANTE SUS OJOS TODAS LAS FUNCIONES DE LA COMPUTADORA

READAPTANDO LA COMUNICACION ALTERNATIVA DE CLAUDIO: ASISTIMOS CON NUESTRO EQUIPO PROFESIONAL EN LA ADAPTACION DEL
DISPOSITIVG A SUS POSIBILIDADES ACTUALES PARA FAVORECER EL ACTESD A TODAS LAS FUNCIOMALIDADES DEL IRISBOND,
ACOMPANANDO A INES EN EL APRENDIZAJE DEL IRISBOND: NOS ACERCAMOS A SU CASA. JUNTO A SU FAMILIA CONFIGUARMOS EL TECLADO
PARA FAMORECER LA COMUNICACION ¥ EL ACCESD. CONFECCIONAMOS UN COMUMICADOR ADECUADD A SUS NECESIDADES,

COMRADC OPTIMIZA EL USD DE SU IRISBOND: AYUDAMOS CON LA INTERVENCION DE NUESTRA
FONOAUDIOLOGA AL CONTROL DE LA COMPUTADORA EN TODAS SUS FUNCIDMES A TRAVES DE SUS
DJO5, COM ENTREMAMIENTO SE PERFECCIONA ¥ CONSIGUE SOSTENER SU AUTONOMIA EN CASA DE
CARLOS

MOS ACERCAMOS A SU DOMICILIC EM LA CIUDAD DE BUENOS AIRES PARA EVALUAR: FROFESIONALMENTE SUS POSIZILIDADES DE USD BEL
CISPOSITIVO DE COMUNICACION AUMENTATIVA ALTERNATIVA CON SEGUIMIENTO OCULAR.

JULID PROGRESA SATISFACTORIAMENTE EN EL USO DEL IRISEOND: COMN EL APOYD DE NUESTROS PROFESIONALES QUE LD ASISTEN EN LA
EJERCITACION DEL DISPOSITIVO CONSIGUE COMUNICARSE A TRAVES DE SUS ©JOS CON SU ENTORNO ¥ ACCEDER A REDES SOCIALES DE
FORMA INDEPENDIENTE.

REUNION CON REFERENTES DE MENDOZA Y CORRIENTES

CLAUDIA LLEVA 23 ANOS COM ELA. MAMA Y ABUELA FELIZ. SE ENCUENTRA TRAGUEDSTOMIZADA ¥
COM ASISTEMCIA RESPIRATORIA MECANICA. LA AYUDAMOS A TRAMITAR UnNA TARJETA DE DEBITS DE
MAMNERA PRESENCIAL ¥ SOLICITAR AL PERSOMNAL BANCARIO LO HAGA EN NUESTRA UNIDAD MOVIL DE
TRASLADD ACONDICIONADA PARA PACIENTES

CUMBRE SOBRE GENETICA EN LA ELA

PARTICIPAMOS DEL SEMINARIO VIRTUAL ORGAMEZADC POR LA
ALLAKNZA INTERMACIQONAL DE ASCCIACIONES DE ELA CON
PRESTIGIOSOS INVESTIGADCORES MUNDIALES TALES SOM :
AMMAR AL CHALABI, ADRIAMO CHIO, JEFFREY ROTHSTEIM ¥
HORTINA SHAHRIZAILA, MAS INFO ACIUI

ACTUALIDAD SOBRE INVESTIGACION DE LA ELA

A CONTINUACION LES COMPARTIMOS LOS SIGLIENTES CONCEPTDS
DE LOS MIEMBROS DEL COMITE CIENTIFICO ASESOR DE LA
ALLAMZA INTERMACIONAL DE ASCCIACIONES DE ELA EM EL MARCOD
DE LA REUNION QUE MANTUVIMOS EL DlA DE LA FECHA LEER AGLH
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AMX0035 - AMINORAR LA PROGRESION DE LA ELA

Encuentro con una de sus principales investigadoras, la Prof. Sabrina Paganoni.
Actualizacion de resultados v todas las respuestas a las inquietudes de
pacientes y familiares de la Argentina.

LA FISIATRIA EN LA ELA

Nos encontramos con las doctoras Leticia Matsudo y Cintia Medrano para
realizar un nueévo tutorial educativo de nuestro proyecto Ensefar, haciendo
docencia en ELA con la participacidn de los profesionales que |a tratan de
manera multidisciplinaria.

NUEVA CONVOCATORIA PARA LA REVISION DEL AMX0035

Amylyx Pharmaceuticals, Inc. anuncid que la FDA conovocard al Comité Asesor
de Medicamentos del Sistema Nervioso Periférico v Central (PCNSDAC) para
discutir la solicitud de nuevo medicamento (NDA) para AMX0035 en el trata-
miento de la ELA ¢! miércoles 7 de septiembre de 2022,

Leer en https://bit.ly/3yaTDz5

ALBRIOCZA (AMXO035) : PREGUNTAS FRECUENTES

Te compartimos en la siguiente nota la actualidad acerca de la nueva
medicacion aprobada condicionalmente en Canadd para el tratamiento
de la ELA.

Ingresar aqui: https://bit.ly/305IPSV

LA FDA ACEPTA LA REVISION PRIORITARIA DE TOFERSEN

La fecha limite para expedirse es ¢l 25 de enero de 2023,

Se trata de un tratamiento de oligonuciéotidos antisentido para el gen
mutado sod].

Leer en: https:/bit.ly/3cTYMpm

TERAPIAS ALTERNATIVAS CONTROLADAS

LA METILCOBALAMINA MUESTRA BENEFICIOS

Durante el tratamiento de pacientes que se encuentran en el primer afo
con sintomas de ELA.

LOS NIVELES DE VITAMINA D DEBEN CONTROLARSE

Son mas bajos en las personas con ELA que en los controles sanos.
Leer articule competo: https:/bit.ly/3abdZ48

DESCUBRIMIENTO DE GENES MUTADOS EN LA ELA,

Participamos del segundo encuentro del webinar organizado por la
The International Alliance of ALS / MND Associations con renombrados
cientificos abocados a la investigacién genética de la ELA.

Leer mas aqui: https://bit.ly/3yCRoFG

TALLER DE MINDFULNESS

Breve resumen de este taller que contd con la coordinacidn de Cori, se realizd
esta actividad de relajacién, respiracion y meditacién para integrantes de
nuestra comunidad que lo hicieron con modalidad virtual,

ENTREGA DE SILLAS MOTORIZADAS

FERNANDO Y RODRIGO

MNos acercamos a sus domicilios en las localidades bonaerenses de Gonzédlez
Catadn y Pilar. Les compartimos la entrega a Fernando.

PUESTA A PUNTO PARA FERNANDO Y RODRIGO

Realizamos el servicid técnico de dos unidades de nuestra flota de sillas motori-
zadas Permobil para hacer entrega el dia de manana a los nuevos beneficiarios
de las mismas

GERARDO

Mos acercamos a su domicilio en la localidad bonaerense de Almirante Brown
para mejorar su transitar con la ELA y lograr mayor autonomia.

GERARDO PROBO NUESTRAS SILLAS MOTORIZADAS

Se acercd junto a su familia para evaluar su confort v prestaciones conforme
a la recomendacién de su equipo terapéutico,

DISPOSITIVO DE COMUNICACION DE SEGUIMIENTO VISUAL

INES ¥ FERNANDO

Moediante la gestion realizada frente a sus sistemas de salud obtuvieron la
prestacion del Irisbond para recuperar la palabra, la participacidn en
aplicaciones virtuales y redes sociales

CARMEN: Recibid por parte de nuestra foncaudidloga el primer encuentro de
entrenamiento acompafada por su profesional. Consigue con éxito la
calibracion y comienza con el aprendizaje de su dispositivo Irisbond.

OLGA: Olga recibid su dispositivo de comunicacion aumentativa y alternativa
Irisbond Oskol . Instruimos a sus familiares y comenzamos con el proceso de
entrenamiento

MICO: Comenzamos sus primeros pasos en el uso del dispositivo Irisbond,
entrena su mirada para poder utilizar esta herramienta en funcion de favorecer
la comunicacion y terminar sus estudios. Mediante los entrenamientos
personalizados que le brindamos con nuestra fonoaudicloga. Consigue el uso
del Irisbond a través de aplicaciones accesibles como WhatsApp e internet
CONRADO: A través de su mirada v con el apoyo profesional de nuestra
Asociacian hace un uso autonomo de la computadora gracias a su dispositivo
de comunicacién irisbond

ALEJANDRA: La asistimos junto a su hija ¥ equipo terapéutico. Avanzamos en &l
uso del dispositivo Irisbond a través de [a mirada y adaptamos el brazo
articulado para mejorar el posicionamiento.

CONSULTAS MEDICAS INTERDISCIPILINARIAS

RUBEN fue atendido en neurologia

MARCELO en asistencia psicolégica

DINO en nutricién

ENFERMERIA CON MARIA CRISTINA: Consultaron con nuestro enfermero,
Lic. Javier Pérez sobre algunas dudas en torno a la zona bulbar,
Acompano su cuidadora para ayudar en o cotidiano,

JULIO: Gracias a la familia de Jorge por donarnos cajas de alimento enteral que
retiramos en Lujan v trasladamos a Merlo en la Provincia de Buenos Aires,

Alll nos recibid Julio, muy agradecido

JOSE: Mos acercamos hasta su domicilio en la localidad de Boulogne en la
Provincia de Buenos Aires con @l fin de colaborar v aportar a transitar la ELA
con mayor alivio y autonomia.

NICOLAS: Junto a la familia de Daniel -guien dond el dispositivo Irisbond - nos
racibio en su domicilio de CABA para hacerle entrega en comodato de uso
gratuito de esta herramienta que le permitird finalizar sus estudios en
profesorado de histaria,

JOSE: Le entregamos una silla de bafo y un inodore portatil a Juana - su
e5posa- para que pueda ayudarlo en la vida cotidiana vy en esas necesidades
basicas para aliviar su transito por la ELA.

RUBEN: Lo recibid su hija Lisa en el hogar de residencia en la localidad de Pilar,
Provincia de Buenos Aires. Con el objeto de mejorar su confort en las funciones
de deglucidn y respiracidn afectadas por la ELA

MIGUEL: Mos trasladamos hacia la Ciudad de de Avellaneda en la Provincia de
Buenos Aires para hacerle entrega de un andador v una pedalera que le
permita aliviar su autonomia con la ELA.

CLAUDIA: Le hicimos entrega de un inodoro portatil v una mesa para que
pueda mejorar su confort con la ELA en la provincia de Salta

HOSPITAL RAMOS MEJIA: Con la ayuda de Alicia, Emilce y Paola, nos
acercamos al nosocomio portefio para donar alimento enteral v variados
insumos para los pacientes que se atienden en el Servicio de Neurologia.

ASISTENCIA EN TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS

MONICA Y NORBERTO: Les facilitamos el acceso a la dosis mensual de Riluzol
para enlentecer el progreso de la enfermedad

FERNANDO: Ayudamos para su acceso por los proximos 60 dias al farmaco
Gorfetan para la afeccidn pseudobulbar en la ELA. Le permite el control de la
labilidad emocional v el fortalecimiento de los musculos fonatorios-deglutorios
LUIS: Facilitamos el acceso a la medicacion mensual de Riluzol para enlentecer
el progreso de la ELA.

14 NUEVOS PACIENTES FUERON ASESORADOS EN EL MES

.i ENCUENTRO CON LIBERTAD

La orientamos por videoconsulta en Cordoba en comparnia de Rodrigo v
Matias. Les ofrecimos orientacidn general v una guia de ayuda para abordar la
ELA asi como la participacion del espacio grupal de ayuda v contencién para
familiares LEER MAS CLICK AQUI

RE-UNIRNOS: GRUPQO DE REFLEXION PARA PACIENTES CON ELA

CAFE PARA LLEVAR

Compartimos un corto "CAFE PARA LLEVAR”, el cual nos permitid
profundizar sobre el amor, los mandatos, el deseo v los encuentros v
desencuentros de las parejas.

CELEBRANDO LA AMISTAD

Pasamos una tarde de juegos y alegria, v celebramos la amistad que nos une.
Al cierre, brindamos por los afectos v por la vida,

ASISTENCIA A GRUPOS FAMILIARES

LA DEPENDENCIA SE PUEDE APRENDER A GESTIONAR

En un nuevo encuentro para grupos reducidos de familiares con |a psicdloga
Paula Dabbah, se focalizd la tematica en la relacidn entre el cuidador v el
paciente. La posibilidad de modelarse para que el cuidador también se cuide,

NO ES NECESARIO HACERSE EL HEROE

La psicdloga Paula Dabbah moderd un nuevo encuentro con un grupo reduci-
do de familiares de personas que viven con ELA. Podemos pedir y aceptar
ayuda para transitar la compania y el cuidado de nuestros seras queridos.

ELA, LA ENFERMEDAD "RARA™ DE LA QUE (AHORA) SE HABLA MUCHOQ

= - LA SAailiss N =
Desde que se la diagnosticaron al exsenador Esteban Bullrich, la esclerosis
ELA lateral amiotrdfica gand visibilidad. ¥ al mismo tiempo surgieron muchas

La mfﬂm'rt‘d-igﬂ' Lira'flﬂﬁ'-qw{a!mﬂﬂ dudas. En esta guia, las contestamos. https://bit.ly/3PQhmwT
A AT
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DEFENDEMOS LOS DERECHOS DE FERNANDO

Mediante la gestion de nuestro equipo de asistencia legal logramos que la
Justicia obligue a su sistema de salud a proporcionarie una mejor calidad de
vida ante sus derechos vulnerados.

RENOVAMOS NUESTRA MEMBRESIA ANUAL CON
LA THE INTERMNATIONAL ALLIANCE OF ALS / MND ASSOCIATIONS

Miembros plenos para unir nuestras fuerzas con las organizaciones de ELA
en todo el mundo por un mismo objetivo universal.

Se firmd un convenio entre el Ministerio de Ciencia, Tecnologia e Innovacion
(MINCyT) v la Fundacidn Esteban Bullrich. E| mismo busca conocer de forma
abarcativa la realidad del universo de pacientes con ELA v determinar las
necesidades basicas que el padecimiento de esta enfermedad implica. |
www.asociacionela.org.ar
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MILO RECIBIO LA BICI

o o 0 @] ‘:‘ Mos acercamos a su casa en Villa Caraza del conurbano

bonaerense para entregarle el regalo del Dia de la Nifiez.
- AGOSTO 2022 - Es hijo de Marco quien transita la ELA

ENCUENTRO CONM EL PROF. MATTHEW KIERNAN DE AUSTRALIA

Mantuvimos un espacio de capacitacidon con uno de los maximos referentes
de investigacidn de la ELA en el mundo. Desde Sidney respondid a nuestras
inquictudes en relacion al ensayo clinico en fase 3 en donde 400 pacientes se
encuentran enrolados sobre los efectos del Triumeq, medicacidn que se utiliza
para el HIV.

MICOLAS ESTUDIA PARA SU PROFESORADO DE HISTORIA

Continuamaos el apoyo para perfeccionar el uso de su dispositivo Irisbond.
Prepara resumeneas y continda con su carrera universitaria usando el acceso
por mirada

LANZARON CONCURSO DE INVESTIGACION SOCIO AMBIENTAL
SOBRE LA ELA

Se firmo un convenio entre el Ministerio de Ciencia, Tecnologia e Innovacidn
(MINCyT) v la Fundacion Esteban Bullrich. El mismo busca conocer de forma
abarcativa la realidad del universo de pacientes con ELA y determinar las
necesidades basicas que el padecimiento de esta enfermedad implica,

NOS PRESENTAREMOS A LA CONVOCATORIA

PRELER CONCURLD DE La Asociacion ELA Argentina v su equipo profesional aportard a la
WNVESTIGACHIN JOCIAL FIBRE LA ELA investigacion la experniencia v ¢! conocimiento empirico en la materia
L i £ adquirido durante mas de 10 afios de servicio social a la comunidad
%ﬂ m a8 afectada por |a ELA en nuestro pais

W = i CONFORMAMOS EL GRUPQ DE INVESTIGACION SOCIAL

Con el objeto de abordar el concurso recientemente promovido por el
Ministerio de Ciencia y Tecnologia de La Nacidn y la Fundacién Esteban
Bullrich. Trabajardn en el mismo la Lic. Andrea Strelkov (socidloga),

Lic. Paula Dabbah {psicdloga), Lic. Camila Knofiiuch {Trabajadora social)
vy Silvia Fridman (Counselor).

ELABORANDO LA INVESTIGACION SOBRE EL IMPACTO SOCIAL
LE LA ELA

Muestro equipo profesional se reunid para delinear y trazar contenidos
que seran presentados al Ministerio de Ciencia v Tecnalogia de La Nacidn.

SClencehumanity 2 APOYAR LA INVESTIGACION PARA HALLAR UNA CURA A LA ELA

&6 AM 4 . ’ . i
1 D I " Nos reunimos con integrantes del equipo de Biogen en la Argentina.

Conversamos sobre el desarrollo del ensayo de eligonucléotidos antisentido
para el gen mutado sod] en la ELA vy |as esperanzas en tratamientos para
pacientes de nuestro pais.

EL GOBIERNO DE LA CIUDAD DE BUENDS AIRES CEDE A LA
FUNDACION ESTEBAN BULLRICH UN INMUEBLE PARA UN CENTRD
ESPECIALIZADO EN ELA,

Celebramos esta concrecidon que durante afos intentamos plasmar con el
mismo organismo de la ciudad. Nuestro proyecto de creacion del Centro
fue compartide hace mas de un afo atrds a Esteban Bullrich a quien le
solicitamos su colaboracion para hacerlo realidad.

Ver aqui: https://bit.ly/3bk3j3X

CONSULTAS MEDICAS ¥ MULTIPLES DISCIPLINAS

ATENDIMOS A VERONICA, MARCELD ¥ LILIAMNA
En consultas de neurologia v psicologia.

INCLUSION SOCIAL

ENTREGAMOS UNA CAMA ORTOPEDICA A NICOLAS

Con el aporte de Jorge nos acercamaos a su casa en el barrio portefio de
Montecastro para hacerle entrega de la misma y asi colaborar para un
descanso mas saludable y confortable

COLABORAMOS COMN EL TRATAMIENTO NUTRICIOMNAL DE JOSE
Entregamos latas de Espesan a su esposa Loreley en el barrio portefio de
Chacarita

ALIMENTACION ENTERAL PARA JULIO

Mos acercamos a su domicilio en el barrio portefio de Villa Devoto para
entregarle latas de Espesan a su hermana Mdnica. Agradecemos a las
familias de Sebastian y Mabel.

DOMNACION AL SERVICIO ELA DEL HOSPITAL RAMOS MEJIA

En esta oportunidad entregamos cajas con variados insumos {sondas,
bolsas de agua, jeringas, collarines, etc) para pacientes que son
atendidos en el nosocomio pablico de la Ciudad de Buenos Aires,

ADRIAN RECIBIO UNA IMPORTANTE PARTIDA DE ALIMENTACION
MNos acercamos a su domicilio el la localidad bonaerense de Berazategui y
recibidos por su esposa Gabriela

INSLUMOS AL SERVICIO ELA DEL HOSPITAL RAMOS MEJA
Entregamos alimento enteral y variados insumos {camisolines, gasas,
sondas, jeringas, pahales para adultos) para la atencién de pacientes
con ELA en el nosocomio publico de la ciudad de Buenos Aires.

COLABORAMOS CON EL CONFORT DE ALFREDO
Mos acercamos a la localidad bonaerense de Martinez para entregar una
silla de ruedas postural, una silla de bafio v un incdoro portatil.

EMNVIAMOS INSUMODS A SALTA PARA CLAUDIA,

Nos recibieron sus familiares en el barrio portefio de La Boca, Donamos
un andador, un aspirador y varios insumos (latas de espesan, panales y
solucidn fisioldgica)

ENTREGAMOS ALIMENTO ENTERAL PARA JORGE
Mos acercamos al barrio portefio de San Telmo para facilitarle latas de
Espesan a su cufada Roxana y asi continuar su tratamiento nutricional.

VISITAMOS A DINOD

Nos recibié junto a su esposa Marita en el domicilio de la localidad
bonaerense de Ramos Mejia. Camila trabajé acerca de la autonomia dentro
de casa vy los vinculos convivientes. Con &l objeto de generar nuevas
dindmicas ademas de continuar con los tratamientos

MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE WALTER

Le entregamos a Rogelio, su papad, una silla de ruedas postural, un
cuello ortopédico, un aspirador v un colchdn antiescaras. Esto
posibilitard una mejor calidad de vida.

14 NUENVOS PACIENTES ASESORADOS EN AGOSTO

JUMTO A CAROLINA

Con reciente diagndstico, Le brindamos orientacion respecto del abordaje
de la enfermedad, su proceso y tratamientos. Le informamos los derechos
que le corresponden a través de su Sistema de Salud, Ver mas click aqui

GRUPO DE REFLEXION PARA PACIENTES

SOBRE MANDATGS Y OBLIGACIDMES
compartimos un video, el cual nos permitid reflexionar acerca de los
mandatos y obligaciones que nos van alejandeo de nuestro NINO INTERIOR

LA BUSGQUEDA DEL SENTIDO Y LA FELICIDAD

leimos la biografia de Viktor Frankl, creador de la logoterapia, quien

nos propone la busqueda del sentido v la felicidad como camino mas alla
de la adversidad.

s | - -."'- oY oad @ LB 4
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' il . | MIFAR LAS SITUACIONES CON QJOS DE ARTISETA

; ﬁ-q-r"q ; ) ,d n Escuchamos un relato mitoldgico, El mito de Sisifo nos permitic
¢ S B e ? ' reflexionar acerca de lo rutinaric y tedioso de la vida, vimos que es
posible mirar las situaciones con ojos de artista, resaltando la belleza
y la creatividad.

|

ESPACIO DE AYUDA A FAMILIARES

LA SUMA DE MIRADAS

Familiares de personas que viven con ELA en grupos reducidos comparten
espacios de ayuda y contencion con la psicéloga Paula Dabbah, Una de las
riquezas de cada reunidn consiste en la surma de miradas desde los
distintos lugares v roles que cada uno ocupa en [a familia

UiNA SILLA MOTORIZADA PARA RAMIRO

Gracias a Silvana hoy pudimos llevarsela a Ramiro que vive en Gregorio
de Laferrere. Junto a sus amigos recibid la siflla para que pueda
manejarse auténomamente

NOS EMCONTRAMOS COM ADRIAMNA
Probd una de las sillas motorizadas de nuestra flota para transitar en
los proximos dias con alivie y autonomia esta nueva etapa de la ELA,

TRASLADAMOS A HERNAN A LA CLINICA MEDICA

Lo recogimos en su domicilio en la localidad de Olivos para realizar el
transporte hacia un instituto médico cercano en donde fue atendido para
luego regresarlo a su casa.

APOYQ FARMACOLOGICO

COLABORAMOS CON EL TRATAMIENTO DE FACUNMDO

Aportamos recursos y facilitamos el acceso para el inicio de sus
aplicacionas endovenosas con Edaravone. Reside en la pequeda localidad
de Adelia Maria, cercana a Rio IV en la Provincia de Cdrdoba

AYUDAMOS o CLALNDA

Para acceder al tratamiento farmacoldgico del praximo mes con Riluzol,
el protector de glutamato que retarda el deterioro de las neuronas
motoras afectadas por la ELA.

COLABORAMOS CONEL TRATAMIENTO DE LIS

Facilitamos acceda a la dosis mensual de Riluzol, el blogquedaor de
glutamato que enlentece el deterioro de las neuronas motoras afectadas
por la ELA.

COMUNICACION AUMENTATIVA Y ALTERMATIVA

FERMAMNDO: Comenzamaos el entrenamiento con su dispositivo de control
acular Irisbond. Acompanado de su familia accede a la comunicacion a través
de la mirada

CONRADD: Junto a nuestra fonoaudidloga personaliza su disposilivo Irisbond
a sus necesidades particulares favoreciendo asi su autonomia y comunicacidn

MEJORANDO EL POSICIONAMIENTO DE ALEJANDRA: Trabajamos con ella y
sus profesionales para favorecer el uso del dispositivo Irisbond v asi contralar
todas las funciones de la tablet mediante su mirada

CARMEN SE COMUNICA POR WHATSAPP A TRAVES DE SUS QJOS:
Instalamos el dispositivo en su casa. Trabajamos con la familia en el
posicionamiento vy la calibracion, Se perfecciona y consigue con éxito el
uso de WhatsApp.

EMTREMNAMOS A SHARCOL: Recibid su dispositivo Irisbond de comunicacion
alternativa v aumentativa. Junto a su familia ejercito la calibracion a través de
su mirada. Trabajo sobre los primeros pasos de la escritura en el teclado.

EM CASA DE CARLOS: Nuestra fono especialista en comunicacion
aumentativa alternativa lo asistio en su domicilio. Se adaptd el dispositivo
Irisbond a sus necesidades y se comenzd con el proceso de entrenamiento.

EN CASA DE INES: Realizamos un entrenamiento personalizado a domicilio
junto a su familia. Adaptamos v entrenamos en su nuovo acceso a la
comunicacion a través de la mirada. Mejoramos el posicionamiento v la
precisién del dispositivo Irisbond

A Eraiin Faakiat DEFENDEMOS LOS DERECHOS DE WALTER

Mediante la gestién de nuestra area de asistencia juridica v la actuacién de
nueéstros abogados para lograr el cumplimiento de sus derechos vulnerados
o A para una mejor calidad de vida con la ELA.
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SIETE LAGOS POR LA VIDA
Diego serd el protagonista de nuestra videoproduccion anual para concientizar
y visibilizar la ELA con un mensaje de amor y esperanza por [a vida,

RECIBIMOS A DIEGO-EM NUESTRAS OFICINAS

Serad el protagonista de nuestra produccién "Siete Lagos por la Vida" que

emprenderamos en el mes de noviembre en |a Patagonia Argentina. Diego
esta diagnosticado con ELA vy desea visibilizar- concientizar a partir de su
andar en bicicleta por el sur de nuestro pais.

LA IMPORTANCIA DE LA SALUD MENTAL EN LA ELA

El Centro ELA de la Universidad de Washington en 5t. Louis completd
recientermnente un pequeno estudio piloto desarrollado por los Dres. Chris
Germaer y Kristin Neff, para abordar el impacto emocional de vivir con la
enfermedad. Leer nota aqui : https://bit.ly/3JJSfd7

. - EDARAVONE ORAL EN LOS ESTADOS UNIDQS
Radicava D@ Agradecemos a PABLO guien nos compartid informacion e imagenes de la

Fr Jori e
ledaravone) S5 == nueva version en solucidn oral aprobada recientemente por la FDA para

tratar la ELA. Por el momento su produccidn es limitada a pacientes
raesidentes en USA, Estamos gestionando la posibilidad para que pacientes
argentinos puedan acceder al mismo por el régimen de acceso ampliado por
uso compasivo. Esta solucion oral tiene la misma accidn terapéutica de

la inyectable con la ventaja de ser un tratamiento menos invasivo al de

las aplicaciones endovenosas. Los estaremos informando por novedades

ENSAYO CLINICO EDARAVONE ORAL

El 13 de mayo de 2022, se anuncid que la Administracion de Drogas y
Alimentos de los Estados Unidos (FDA) habia aprobado RADICAVA QRS v
disponible a partir del 16 de junio. A partir de julio de 2022, la

suspension oral de edaravone también esta bajo revision en Japdn, Suiza y
Canada. Simultaneamente, MTPA ha lanzado un estudio de fase 3b,
multinacional, aleatorizado, doble ciego para evaluar la dosificacién diaria de
edaravone oral en comparacion con el régimen de dosificacion actual.

Mads de 48 semanas, 380 participantes recibieron edaravone oral una vez al dia
o durante 10 dias seguidos de un placebo de 18 dias suspension. Este ansayo
evaluard una comparacion del cambio en la escala ALSFRS-R como medida de
resultado primaria y resultados adicionales que incluyen capacidad vital lenta,
calidad de vida (ALSAQ-40). Esta configurado para leer en el segunda mitad
de 2023

ACTUALIDAD EN INVESTIGACION

NUROWN: SE SOLICITARA UNA REVISION A LA FDA

Brainstorm enviara a la FDA una solicitud de revision acerca del tratamiento con
células madre para la ELA luego de nuevos andlisis clinicos que

fortalecen las conclusiones originales de la empresa acerca del ensayo en

fase 3. https://bit.ly/3GLPXMJ

ENSAYD CLINICO MASITINIB

El Cansejo Cientifico Asesor de la The International Alllance of ALS /

MND Associations considera al Masitinio como un compuesto intrigante con
resultados preliminares que sugieren un efecto potencial sobre la progresion y
la supervivencia de la ELA. Sin embargo, la comunidad clinica y académica
tienen reservas sobre si los datos existentes son suficientes para garantizan
confianza en estos efectos. El ensayo clinico de fase 3 én curso és necesario
para determinar si hay efecto de Masitinib en la ELA. En base a los datos
existentes, todavia no hay razon para recomendarlo para el tratamiento de
peéersonas que viven con ELA.

EMNSAYO CLINICO TOFERSEN SOD7

El Comité Cientifico Asasor de la The International Alliance of ALS /

MMND Associations concluyo que en base en la evidencia disponible, es
probable tenga un efecto significativo y beneficioso para las personas

que viven ¢on ELA causada por una mutacion en el gen SOD1,

particularmente en aquellos que comienzan el tratamiento conanticipacion.

A pesar de que la FDA esta revisando actualmente para su aprobacion, se
deben obtener mas datos los que seé seguirdn recopilando v monitaoreando para
determinar si este beneficio se confirma y se mantiene. El ensayo ATLAS pros-
intomatico es un proximo paso importante en la evaluacion de tofersen para
S0D1 -ALS v representa un hito para todos los futuros ensayos de ELA .

Ver nota completa click agui

ENSAYD CLINICD AMXOO3IS

El Comité Cientifico asesor de la The International Alliance of ALS/MND
Associations opina sobre la evidencia disponible v los resultados iniciales de la
Fase 2 como prometedores ya que son revisados por pares y se logran en un
ensayo clinico bien diseftado, pero también que queda mucho por aprender
sobre el efecto de AMX0035 en la ELA . Los autores del ensayo enfatizan que
estos hallazgos deberan confirmarse en "ensayos mas largos v mas

numerosos” y el SAC alentd un enfogue que equilibre el rigor cientifico critico
con la empatia por la necesidad urgente de terapias seguras v efectivas para las
personas que viven con ELA. Ver nota completa click aqui
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TERAPIAS ALTERNATIVAS CONTROLADAS

oLl 1 LOS ENSAYOS NO MUESTRAN BENEFICIOS CON PERAMPANEL
ETHAMBUTOL | 1 Leos pacientes del ensayo controlado progresaron mads rdpide con el
S00my s ' farmaco que con el placebo. Los eventos adversos fueron muy comunes en
los ensayos, ¥ el ensayo abierto se detuvo prematuramente debido a la
alta frecuencia de estos. Ver: httpe://bit.ly/3557xR8

ANTIBIOTICOS ANTIMICOBACTERIANOS

Dos informes de casos publicados describen el tratamiento exitoso de los
sintomas similares a los de la ELA con antibidticos antimicobacterianos.

Los casos tenfan caracteristicas atipicas. Leer nota en: https:/bit.ly/3K0gfCé

TRATAMIENTOS DE LA ELA FAMILIAR: TERAPIAS GEMICAS

A medida que los investigadores cientificos continuan descubriendo nuevos
vinculos genéticos con la esclerosis tateral amiotréfica, el auge de las terapias
génicas para tratar la enfermedad neuromuscular seguira siendo un desarrollo a
tener en cuenta en los proximos anos. Leer nota: https:/bit.ly/3SHWMBO

DEMOSTRACION DE APPS PARA LA ELA
Participamos del webinar organizado por la The International Alliance of

ALS / MND Associations para compartir informacidn acerca de aplicaciones
disponibles {gratuitas v en diversos idiomas) que facilitan la

comunicacion de personas viviendo con ELA. Ver nota: https:/bit.ly/3dCFS6F

Lo Transonte

EL W50 DE LA METILCOBALAMIMNA- VITANMIMNA
B12- EN LA ELA . Acordamos el encuentro con el
Prof. Richard Bedlack, quien lidera la investigacion
de terapias alternativas para la ELA y es el
Director de la Clinica ELA Duke en los Estados
Unidos,

ENCLUENTRO CONFIRMADD CON EL PROF,
MILLER: Es el principal investigador de una de las
mayores esperanzas para tratar de frenar el
avance de la ELA en pacientes con antecedentes
familiares en la mutacion del gen sodl. Sera en el
mes de Octubre en sesidon virtual.
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RELYVRIO, NUEVA MEDICACION PARA LA ELA

El AMXO0035 fue aprobado por la FDA. Es un hito muy significativo para la
comunidad ELA. Lograr que se aprucben nuevos medicamentos efectivos v
ostén disponibles lo mas rapido posible es clave para hacer de la ELA una enfer-
medad tolerable. Ampliaremos lo mas pronto posible en cdmo acceder al mismo
an nuestro pais. Ingresar aqui para leer el comunicado: https://bit.ly/3rpd8If

EDARAVONE EN SUSPENSION ORAL

Estamos en condiciones de facilitar el acceso sin costo para pacientes con ELA
bajo prescripcion médica. Interesados contactarnos a nuestras oficinas al 11
43428431 0 +54 911 5740-2321

Fueron asescradas 20 familias en relacién a los requsitos, procedimientos vy
gestién para la obtencién del Edaravone en Suspension - Ver mas click aqui

ESTUVIMOS EN CASA DE CLAUDIO EN ROSARIO

Muestro equipo profesional se acercd a su hogar en donde se encuentra
internado para brindarie asistencia en el uso de su dispositivo Irisbond de
comunicacion aumentativa alternativa,

INCLUSION Y TRABAJO SOCIAL

MEJORANDO EL CONFORT DE JORGE: Mos acercamas a su domicilio en el
barrio porteno de San Telmo para hacer entrega de un inodoro portatil para que
pueda utilizario en su vida diaria

ENTREGAMOS ALIMENTO ENTERAL PARA ALEJANDRA; Nos acercamos ala
localidad bonaerense de Quilmes Oeste para entregarie a su cuidadora @l sostén
nutritivo para las proximas semanas.

PUENTE SOLIDARIO CON MARIA EN MENDOZ A Nuestra voluntaria referente se
acercd a la localidad de Lavalle v entregd una silla de bafio a su hermano
Edgardo. sidemas, les descargd una aplicacidén para que pueda comunicarse con
su mama que tiene discapacidad visual

UN COLCHON ANTIESCARAS PARA MIGUEL: Nos trasladamos al Barrio
Pifeyro de la Ciudad de Avellaneda en el conurbano bonaerense, Le entregamos
un colchon antiescaras para su mejor confort en el devenir de la ELA.

UN ANDADOR PARA ADRIANA: Le entregamos un andador a su medida para
que pueda ayudarfa en su movilidad vy otargarle mayor autonomia.

UN ASPIRADOR DE SECRECIONES PARA RAMIRO: Mos conducimos hacia el
barrio portefo del Bajo Flores para entregarle a Marcos - su cunado - un
aspirador de secreciones a los efectos de mejorar su deglucion, respiracian y
calidad de vida con la ELA

QOSCAR RECIBIO LA SILLA DE RUEDAS POSTURAL: Enviamos a su domicilio en
la ciudad de Tandil este insumo que le permitird transitar la ELA con mayor
alivie v comodidad

DIANDRA Y SOFIA SE INCORPORAN AL EQUIPO

Ambas son licenciadas en trabajo social y daran seguimiento a las necesidades
de las familias y pacientes que se acercan a nuestra institucion. Bienvenidas!

RECIBIMOS Y GUIAMOS A 15 NUEVAS FAMILIAS

Juan reside en San Salvador de Jujuy junto a Mary, Rita, Nadia y Cielo,

Les proparcionamos informacion general respecto del abordaje de la
enfermedad, su proceso y tratamientos. Aun no posee el CUD, por lo que los
guiamos en el procedimiento para su obtencién. La familia esta interesada en
participar del espacio grupal de ayuda y contencién orientado a familiares
Ver mas click aqui

VISITA A MONICA, COMPANERA DE COMISION DIRECTIVA

Le deseamos una pronta mejoria de su afeccién - no vinculada a la ELA- En unos
dias la esperamos con el mismo espiritu solidario ¥y amoroso para brindar a
todos los afectados. Te queremos mucho!

CUD EN ARGENTINA- CERTIFICADO UNICO DE DISCAPACIDAD

Convocados por la Camara de Diputados de La Nacién, nuestras trabajadoras
sociales Diandra vy Sofia participaron de la agenda para avanzar en cuanto al
proyecto para mejorar la accesibilidad de |la tramitacion y la propuesta del
certificado de discapacidad no renovable.

DEFENSA BE DERECHOS

LOGRAMOS LA ASISTENCIA MULTIDISCIPLINARIA PARA ENRIGUE

Con la gestion de nuestros abogados fue concedida la medida judicial para
abtener sesiones de kinesiclogia y fisioterapia muscular y respirataria, asistente
domiciliario permanente las veinticuatro (24) horas del dia, los siete (7) dias de
la semana

LOGRAMOS EL SERVICIO DE ENFERMERIA PARA ALEJANDRA
Defendimos sus derechos con la asistencia de nuestros abogados vy lograr la
medida judicial gue obliga a su sistema de salud a proporcionar Cobertura
integral de enfermeria los 7 dias de la semana de 9 a 13 haras; [b] cebertura
integral con prestadores propios de la prestacién de acompafante los 7 dias
de la semana las 24 horas

GRUPQ DE REFLEXION PARA PACIENTES COM ELA

ACERCA DE MUESTRAS EMOC|IOMNES
En el encuentro de hoy conversamos sobre nuestras emociones, las situaciones
que producen stress, miedos, v las maneras de afrontario

DEJARNOS LLEVAR POR LA INTUICION

En el encuentro de hoy miramos un video que nos invitd a hablar sobre dejarnos
levar por la intuicion, correr riesgos, salir de esa zona pasiva para encontrar lo
Que Nos gencra pasion

GRUPOS DE AYUDA A FAMILIARES

PEDIR AYUDA OFRECE OTRO PANORAMA

Que se convierte en una importante herramienta, La frase destacada del en-
cuentro realizado por un grupo reducido de familiares de personas que viven
con ELA coordinado por la psicdloga, Lic. Paula Dabbah.

¢EN QUE LUGAR ESTAMOS ?

La reunion de un grupo reducido de familiares con la psicdlioga Paula Dabbah,
fue definido por uno de sus asistentes : "me permitio cuestionarme en qué lugar
estoy yo v cuanto me estoy ocupando de mi

ADRIANA RECIBIO LA SILLA MOTORIZADA

En el marco de nuestro proyecto An-dar nos acercamaos a su domicilio para
hacerle entrega de la unidad que le permitird mayor autonomia en su transitar
por la ELA

OSCAR RECIBIO SU EQUIPO DE COMUNICACION

Gracias al apoyo de un grupo de familiares v amigos como de nuestra area de
asistencia legal ya tiene en su poder esta valiosa herramienta que le parmitira
comunicarse a través de los ojos con todo su entorno afectivo.

COLABORAMOS CON EL TRATAMIENTO DE JUAN

Reside en San Salvador de Jujuy. Facilitamos las dosis necesarias para un mes
de tratamiento con el Riluzol y desafiar el deterioro de las neuronas motoras
afectadas por la ELA,

COMUNICACION AUMENTATIVA ALTERNATIVA

INES INTENSIFICA SU TERAPLA EN CAA: La asistimos en el uso de su dispositi-
vo de comunicacidn aumentativa alternativa Irisbond, Junto a sus sobrinas,
consigue comunicarse a través de la mirada usando un teclado con salida de
voz

PLANTILLAS DE COMUNICACION PARA CARLOS: Lo asistimos en su domicilio
de CABA en donde recibid entrenamiento en el uso de su dispositivoe de con-
trol ocular Irisbond, Accede a la comunicacion con su entorno a partir de plan-
tillas adaptadas a sus necesidades.

GABRIELA INTERACTUA CON SU HIJO: Realizamos un entrenamiento perso-
nalizado favoreciendo la comunicacion a traves de la mirada con el dispositivo
Irisbond. Consigue realizar actividades con su hijo guien la acompanfa en este
pProceso.

TERAPIA EN COMUNICACION AUMENTATIVA CON SHAROL: Progresa en el
uso de su sistema de comunicacidon aumentativa alternativa con el dispositivo
Irisbond. A través de los diferentes entrenamientos consigue un mejor manejo
de la mirada como acceso,

APOYANDO LA COMUNICACION ALTERMNATIVA PARA CARMEN: Entrénamas
junto a su hija sobre diferentes ajustes que favorezcan su comunicacion.
Gracias al acceso por mirada, consigue usar Whatsapp v escribir sus cosas en
archivos de Word con el dispositivo Irisbond

FERNANDD INTERACTLA CON S5US5 AMIGOS POR WHATSAPP

Lo entrenamos acompanado por su mujer en ¢l uso de su dispositivo Irisbond.
Consigue comunicarse con el teclado y utilizar whatsapp para interactuar con
SUS amMigos

TRABAJANDO SOBRE EL PROYECTO DE INVESTIGACION SOQCIAL

Muestro equipo compuesto por diferentes disciplinas de las ciencias sociales
continua elaborando el proyecto para el concurso publico del impacto social de
la ELA a ser presentado en el Ministerio de Ciencia y Tecnologia de La Macion.

PROYECTANDC NUEVO MATERIAL EDUCATIVO E INFORMATIVO

Mos reunimos con integrantes de la organizacion aliada Les Turner ALS Founda-
tion de los Estados Unidos para iniciar un convenio de colaboracidon para el
desarrolle y edicién de nuevas herramientas de ayuda para pacientes, familiares
y cuidadores

TERAPIAS ALTERNATIVAS CONTROLADAS

CORTICOIDES ¥ GLUCOQCORTICOIDES PARA TRATAR LA ELA

Pueden tener numerosos efectos colaterales v sus riesgos aumentan en dosis
altas o tratamientos prelongados. Por lo tanto, no podemos recomendar los
corticosteroides en este momento como una forma de retrasar la progresion de
la ELA. Leer revisian cientifica en: https://bit.ly/3wZpg7m

MATIAS ¥ SU FUERZA SOLIDARIA CON LA ELA

En octubre del 2021 el desafio fue Cdordoba - La Quiaca, siempre con mi
companera, la bici. Cruzando el Pueblo de Simoaca en Tucuman, un atleta que
venia corriendo por la ruta se detuvo para compartir una linda charla v
conacernos, me regald su camiseta para que algun dia dedique un desafio para
visibilizar la ELA, en el pecho ¢l logo de la Asociacidn ELA Argentina, v en la
espalda una frase que marcaria: "Hay mucho por hacer”. Ver mas click aqui

PARTICIPAMOS EN UNA NUEVA REUNION DEL CONSEJO DE DIRECTORES DE
LA The International Alliance of ALS / MND Associations

- La Presidenta de la Alianza Internacional, Calaneet Balas, participd de la
carrera a nado "City Swim" en Amsterdam, Paises Bajos. El 1% de lo recaudado
en este evento masivo se destina a la Alianza Internacional. Ver mas click aqui

CAPACITACION EN
_ CUIDADOS PARA
PACIENTES CON ELA.

LIC. JAVIER PEREZ
N enfermeria
MM 44696 MP 4183
Sdbado 15 de Octubre
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ARGENTINA
Centro de afectados por la GCTUERE 2{}22
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ENTREGA DE SILLA BIPIDESTADORA A RICARDO CAPACITAMOS SOBRE CUIDADOS A PERSONAS CON ELA

e

NOS ACERCAMOS A LA CASA DE JULIO
Estuwimos en la localidad bonacrense de Merlo,

INSUMOS PARA EL SERVICIO ELA DEL HOSPITAL RAMOS MEJIA

Entregarmos sueros, sondas, vias, cajas de alimento, almohaddén antiescaras,
medicacion general v bolsas de gastrostomia para pacientes con ELA tratados en el
nosocomio portefic

ENTREGAMOS UNA SILLA POSTURAL A LUIS
Reside en la Provincia de San Luis. De esta manera colaboramos para aliviar su transitar
con la ELA,

ENTREGA DE ALIMENTO ENTERAL A JULIO
Mos acercamos a su domicilio en el barrio portefio de Villa Devoto

ENTREGA DE SILLA BIPIDESTADORA A RICARDO
Mos acercamos a su hogar en |a localidad Gonzalez Catan en el conurbano bonaerense
en donde fuimos recibidos en compania de su esposa Claudia

w RECIBIMOS A 15 NUEVAS FAMILIAS

CON LA FAMILIA DE DANIEL

QOrientamos por videollamada en el Bolsdn, Pcia de Rio Negro, a
Viviana, Daniela y Jessica. Les brindamos asesoramiento respecto
del abordaje multidisciplinario de la enfermedad, su proceso y
tratamientos,

ASESORAMOS A JOSE

Lo orientamos por videollamada en El Dorado (Misiones) junto a
Viviana. Les brindamos una guia de ayuda para el abordaje
multidisciplinario de la enfermedad, su proceso y tratamientos.

N |
DEFENSA DE DERECHOS
N

DEFENDEMOS LOS DERECHOS DE OSCAR e BT i, v v 4

Vulnerados por su sistema de salud. Con la asistencia legal de e 41 - v ot )
nuestros abogados logramos mejorar su confort de vida con la K , x o » o =
ELA e oot ikt 8 _—

NUESTRAS GUIAS DE AYUDA

PABLO REALIZO LA -n ' @ Recursos para ayudar a las
PEREGRINACION A personas afectadas por la ELA
LUJAN en el trénsito con la enfermedad.

Vaolvemos a pedir por las )
Mas Info

personas con ELA,
Y agradecer que ahora
tenemos 3 medicamentos!

ORIENTAMOS EN EL PROCEDIMIENTO PARA SU OBTENCION A:
Raul (Silvia), Claudia (Carolina) y Victoria {Patricia), Vanesa (David) y
Alicia, Romina (Mabel) Angélica (Omar) v Caterina, Lorena (Ruben) y
Maria Celeste, Luis {Tergsa)

NADIE LO SABE, LO PUEDE Y LO HACE TODO

En el encuentro de hoy compartimos el cuento de Kafka y la mufieca. Pudimos
resonar con los protagonistas, sus personajes y la historia, El relato nos dejé como
mensaje inspirador que ‘nadie lo tiene todo, nadie lo sabe todo y nadie puede
hacerlo todo

NUESTRO PROCESO GRUPAL

Hablamos sobre cémo estamos, como nos estamaos sintiendo con el grupo, que
estd pasando con el compromiso y la presencia, qué podriamos mejorar.

Un anm.mntrn profundo, honesto, mnqunnedur valioso. Gracias al aporte de cada
uno reencontramos la motivacién y el sentido. Al grupo lo hacemos entre todos!

CAPACITAMOS SOBRE CUIDADOS A PERSONAS CON ELA
A cargo del Lic. en enfermeria, Javier Pérez y coordinado
por la Lic, Sofia Cicciaro, trabajadora social,

Lo dividimos en tres ejes tematicos:

1 = Manifestaciones de |la patologia,

2 - Afecciones respiratorias / deglutorias v

3 - Consideraciones generales para ¢l cuidado.

> ASISTENCIA LOGISTICA

COLABORAMOS CON EL TRATAMIENTO DE CARLOS AYUDAS PARA LA AUTQHDMIA

Facilitamos el acceso a la dosis mensual para tratarse con EN PACIENTES CON ELA

el farmaco Riluzol v asi enlentecer el progreso de la ELA. EaraNCarics Lan riiashras allas mitorzadns

-
)=

A'ﬂlﬂ:llllﬂﬂ A LA AUTONOMIA DE LOS PACIENTES

"LA DIFERENCIA ES IMPRESIONANTE EN PODER CON ELA
COMUNICARME CON EL OTRO" Nuestra flota de 11 sillas motorizadas se encuentra

Asi lo define Conrado, quien lleva 6 afos viviendo con la uﬁﬁﬂd&‘pﬂﬂ haﬁnﬂ-:inr Y ﬂvlﬁr el uﬁnﬂta Pﬁf Iﬁ EI"A'
ELA y utiliza la tecnologia asistiva en comunicacion como de 'DLGA, EREE WMGQJUAHMES

una herramienta de inclusidn y accesibilidad para transitar QRHLQE. JE'EE EHEIGUE Rﬂﬂﬂiﬁﬂ, FERH#-HDE

la enfermedad. GERARDO Y ADRIANA,

COMUNICACION

TERAPIAS EN COMUNICACION AUMENTATIVA ALTERNATIVA A
7 PACIENTES CON ELA

SHAROL: Entrenamos con nuestros profesionales en comunicacidn
aumentativa alternativa Sharol de manera personalizada. Comienza a
utilizarwhatsApp para comunicarse con sus familiares y amigos
mediante el dispositivo de seguimiento ocular Irisbond

MARCELQ: Brindamas atencidon de comunicacian alternativa en su
hogar. Lo acompafamos en el uso de su dispositivo Irisbond por
acceso de ocular mediante el cual consigue comunicarse y acceder a
diferentes plataformas de internet.

INVESTIGACION

ENSAYO TOFERSEN PARA PACIENTES CON GEN MUTADO sSOD1
LA FDA DEMORA LA REVISION DE TOFERSEN HASTA ABRIL 2023

El periodo de revision inicial, que se anuncio en julio de 2022, estaba
programado para concluir en enero de 2023, La revision ahora se
extenderd hasta el 25 de abril de 2023,

NOS REUNIMOS CON EL PROF. TIMOTHY MILLER, PRINCIPAL INVESTIGADOR
MNos reunimos para conocer detalles de su actualizacidn con el Prof. Miller, su
principal investigador. Muy pronto compartiremos el contenido

de nuestro encuentro.

INNOVACION EN DISERO DE ENSAYOS CLINICOS

Participamos de un nuevo seminario on line organizado por la The International
Alliance of ALS / MND Associations con el Dr. Ruben van Eijk, Dr. Suvankar Pal y
la Dra, Dr. Merit Cudcowicz.

PRESENTAMOS NUESTRO PROYECTO DE INVESTIGACION SOCIAL
Ante la convocatoria lanzada por la Fundacién Esteban Bullrich v el
Ministerio de Ciencia v Tecnologia de La MNacién sobre el impacto social
de la ELA en la comunidad de afectados

ALERTAN SOBRE EL POTENCIAL DANC EN EL SUMINISTRO DE RITUXIMAB
Una nueva revision cientifica sobre terapias alternativas para la ELA liderada por

la ALS Untangled desaconseja el uso para el tratamiento de la ELA. R ———
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LA ELA FAMILIAR: GUSTAVO Y ADRIANA, HERMANOS CON ELA
Menos de un 10% de los pacientes con ELA tiene un familiar de
primer grado afectado vy a ellos se los considera ELA familiar, La
importancia de la prueba genética

EL IMPACTO DE LA ELA EN EL SISTEMA RESPIRATORIO
Es abrumador, pero la educacion y la planificacién proactiva
pueden ayudar a aliviar el estrés. Te compartimos este tutorial

Nuestro reconocimiento y gratitud por la tarea que realizan a diario para aliviar
el transito por la ELA v asi ayudarnos a un mejor confort de vida.
Les compartimos este tutorial de la TO en la ELA

ESTAREMOS PRESENTES EN SAN DIEGO, ESTADOS UNIDOS

Luego de 2 anos de encuentros virtuales debido a la pandemia covidl9, volveremos a reencontrarnos a fines del mes
de noviembre con las asociaciones hermanas de todos los continentes del mundo en nuestra mision de aliados v
unidos por encontrar una cura a la ELA

COMUNICACION ACCION ESPERANZA

T | FORO DE PROFESIONALES
La cita sera los primeros dias del mes de diciembre, Compartiremos

fﬁ“w + FORO DE novedades y actualidad en tratamientos en muitiples disciplinas que
£ = PROFESIONALES ejercen profesionales en el mundo
% @ la atencidn de mditiplos
4"0:-,,_...,3495! disclolings para 1 ELA
30 de Noviembre,

1y 2 de Diciembre 2022
Virtual + San Diego
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11 ANOS AYUDANDO TODOS LOS DIAS. METICOLABALAMINA EN LA ELA
En nuestro mes aniversario Nos reunimos con el Prof. Richard Bedlack

EN CASA DE DANIEL ENTREGAMOS UNA SILLA ACTUALIZACION DEL ENSAYO TOFERSEN
POSTURAL A JULIO

* ASOCTAC O ELA ACTUALIZACHSN DEL -__ .'
ARCANTINA ERSAYD TOFERSEN L'i:—-:ll
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CON LOS FAMILIARES DE RAMON, MARIA Y CARLOS
Mantuvimos reuniones de asesoramiento, orientacion e
informacién, Este espacio de la unidad de atencion ELA es
asistido profesionalmente por la counselor Silvia Fridman

ATENCION MULTIDISCIPLINARIA ASESORAMIENTO SOBRE EL

DE PACIENTES CON ELA EDARAVONE EN SUSPENSION ORAL
Derivamos a profesionales de nuestro equipo de Crientamos en ¢l procedimiento para su obtencién
neurologia, :"q_.rtric_iﬁn. fisiatria y psicologia a Juan a Patricia ¥ Victor en la cludad de San Miguel de
Carlos, Marcelo, Anulfo, Yamil, Miguel y Norma. Tucuman

TRABAJO SOCIAL

COLABORAMOS CON PEDRO EN MISIONES
-enviamos insumos a sU domicilic en la Icu:aFi:lad de wanda para mejorar
“su confort de vida con fa ela. recibié los mismos junto a lorenza, su
madre.

EN CASA DE DANIEL

Nos recibid en el domicilic ubicade en fa localidad bnnaeren&e de
Burzaco - Alli le entregamaos elementos para transitar con mayar confort
‘el proceso de la ELA

UTILIZAN NUESTRA FLOTA DE SILLAS MOTORIZADAS

Olga, Jorge, Santiago, Juan carios, Carlos, José, Fernando, Gerardo v Adriana

ASISTENCIA EN TRATAMIENTOS

LuIS
_Cnnﬂnuanms apnyandn Eltratamuantu nnn el farmaco Riluzol, el
blogueador d& glutamatu que ammnra &I determm :e{utar dﬂ- las.
motoneuronas afectadas por la ELA.

PILAR

Facilitamos el ar:cas-u a las dﬁiiﬁ naﬂasarias cnn el farmam Gnri'atem
para ia afecmdn p-seudahulhar en la ELA

LOS AFECTOS Y LO QUE VALORAMOS EN LA VIDA
dimos |la bienvenida a nuevas participantes. luego escuchamos un cuento,
que nos llevd a hablar sobre los afectos v lo que valoramos en la vida

EL DETRAS DE CADA ADVERSIDAD

en nuestro encuentro observamos imagenes que nos evocaron recuerdos,
pensamientos, sentimientos. nos llevaron a conversar sobre lo bueno vy lo
malo de cada situacion; detras de cada adversidad hay un aprendizaje por
descubrir.

GRUPOS DE AYUDA A FAMILIARES

ME PROPUSE REGALARME MOMENTOS

Expres:d un Integrante de nuestm encuentro para un grupc- reducido
de familiares con nuestra pslcdlnga. El a:en’tn en la |mpqﬂan=ra de
pasasr“hernp-n de calidad con su ser queridn

ACOMPANAR DE LA MEJOR MANERA

Familiares de personas viviendo con ELA reciben contencién en
nuestro espacio para grupos r&dumdnﬁ mnﬁeradu porla psi::dlnga
Paula Dabhm "No se trata de quarer hacer mds cosas, sino de como.
acompafiar de la mejor manera®.

TERAPIAS EN COMUNICACION AUMENTATIVA

ALTERNATIVA

TERESITA, SILVIA Y SHAROL
Nuestro equipo especializade en comunicacion aumentativa alternativa
“asiste de manera particular ¥ brinda apoyo prufesi-:rnaT para el uso del
dispositivo Irisbond de cnmunitaciﬁn aumentativa alternativa con
seguimiento ocular

JUAN, MIRKO, Conrado fueron asistidos por nuestras profesionales
‘especializadas en el dispositivo de seguimiento ocular Irisbond. Mas
detalles en cada una de las fotos

ENTRENAMOS A ATILIO

Trabajamos sobre la adaptacidn de su dispositivo Irisbond de
comunicacion aumentativa alternativa con seguimiento ocular
‘conforme a sus requerimientos para favorecer su uso.

Asistieron a la reunion con Guido Lorenzino v su asesor Marcelo
Racciatti; Dario Ryba - Presidente de la Asociacion - junto a
Mdnica Soriano - paciente con ELA, referente on la filial La Plata-.

La Defensoria acompafara nueéstras iniciativas vinculadas al
estudio y tratamiento de la enfermedad

MNos encontramos en San Diego, unidos con organizaciones de ELA en todo
el mundo compartiendo experiencias para mejorar la tarea de ayuda diaria
a los afectados por la enfermedad.

INICIO EL ENCUENTRO ANUAL INTERNACION

The International Alliance of ALS / MND Associations

Les compartimos los aspectos mas salientes de la primera jornada en
San Diego, California, Estados Unidos.

Leermas

SEGUNDA JORNADA EN SAN DIEGO

Representantes de las instituciones de ELA en tode el mundo nucleados
en la The International Alliance of ALS / MND Associations compartimos
nuevas experiencias ¢ informacion cientifica.

Leer mas

CIERRE DEL ENCUENTRO ANUAL EN SAN DIEGO
Les compartimos un breve comentario de la sesion
con expertos en investigacion de la ELA

CONECTAR ELA EN 5AN DIEGO

Lideres en investigacion cientifica mundial de la ELA expusieron en la
tradicional sesion en el marco del Encuentro Anual de fa The International
Alliance of ALS / MND Associations. Angela Genge (Neuro Institute, Canada),
Caroline Ingre (Karolinska Institute, Suecia) v Colleen O'Connell (Universidad
Dalhousie, Canada).

En el transcurso del Encuentro Anual de la The International Alliance of
ALS Jf MND Associations nos reunimos con Irene Aqguino de la industria a
los efectos de conocer detalles de su incipiente comercializacion en los
Estados Unidos v evaluar estrategia inmediatas para disponer dosis de
importacion del ensayo AMX0035 a pacientes que residen en la Republica
Argentina. Esto sera posible recién en un mediano plazo.

CON REPRESENTANTES DE INDUSTRIAS FARMACEUTICAS QUE INVIERTEN
EN ENSAYOS CLINICOS PARA LA ELA

La The International Alliance of ALS / MND Associations organizé un
nuevo webinario para actualizar sobre ensavos clinicos en ELA que se
encuentran en etapa avanzada. Reﬁr-aaantantas de distintos laboratorios
internacionales reportaron subra los mgumntas farmacos:

INVESTIGACION Y CAPACITACION

ACTUALIZACION DEL ENSAYO TOFERSEN

El préximo mes de abril la FDA dara por finalizada la examinacion sobre este nuevo tratamiento que promueve
ciertas esperanzas para detener el deterioro de las motoneuronas afectadas en pacientes con el gen mutado SOD1.
Mos reunimos con el Prof. Miller, su principal investigador,

ENCUENTRO CON EL PROF. RICHARD BEDLACK

Mos reunimaos con uno de los lideres mundiales en investigacion de la ELA, referente en la evaluacion cientifica de
terapias alternativas y reversiones en casos de ELA. En esta oportunidad nos expuso acerca de |os resuftados en la
aplicacion de Metilcobalamina en pacientes.

FORO INTERCONTINENTAL DE NEUROSALUD

Asistimos al mismo invitados por el equipo regional de la industria
Biogen, Expertos de todo el mundo disertaron acerca de la educacion
sanitaria para liderés de organizaciones dedicadas a enfermedades o
afecciones neurcldgicas

CUMPLIMOS 11 ANOS

Recodamos nuestro momentd fundacional. Tedos los
dias desde ese entonces ayudamos a los pacientes y
familiares con ELA,

Bobin de repn m:lu.mnn ik‘l ii
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YouTube 2
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por un mundo libre de ELA

ﬁ?:hﬁfggﬁ?“m CLiCos ENTREGA DE SILLA MOTORIZADA A ELVIO
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Quteome measuris in Clinbeal
Triads: Where are we oW
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REGISTRO NACIONAL DE ELA EN SUECIA CELEBRAMOS CON ALEGRIA EL TRIUNFO DE LA
DRA. CAROLINE INGRE SELECCION

JUNTO A CRISTIAN ¥ CARLOS
Los asesoramos vy orientamos en nuestros espacios de
contencion. También lo hicimos con la hija de NORMA
RECIBIMOS A ADRIANA

La orientamos en la localidad de Ranchos en compania de
Pamela v Consuelo.

EN MIRAS DE UN REGISTRO NACIONAL
EPIDEMIOLOGICO Y ATENCION CLINICA ESPECIALIZADA EN
HOSPITALES NACIONALES.

MNos reunimos con el Dr. Alejandro Collia, Secretario de

Calidad en Salud de la Nacién Argentina. Nos acompafaron
Marcelo Racciatti y José Echeverria de la Defensoria del Pueblo
de la Provincia de Buenos Aires

VOLUNTARIADO SOCIAL

REUNION DE COMISION DIRECTIVA DE NUESTRA
INSTITUCION | e
Evaluamos el trabajo realizado en este Gltimo 2022,
Voluntarios que componen la mesa conformado por

- pacientes y familiares - conversamos perspectivas para el
proximo afo.

INCLUSION SOCIAL

ENTREGA DE INSUMOS AL HOSPITAL RAMOS MEJIA
Mos acercamos al nosocomio portefio para donar a los pacientes con ELA | r
del servicio de neurclogia; sachels de agua estéril v solucidon de clorurg de
sodio, gasas hidrofilas, filtros y collarines para tragueotomia, guias de
macrogoteo v pomos de lidocaina,

Asi también dos andadores vy medicacion correspondiente a tratamientos
prolongados de enfermedades crénicas no transmisibles y psicofarmacos

EN CASA DE CARLOS

Diandra, trabajadora social de nuestro equipo en la Unidad de Atencién
ELA se acercd a su casa en el barrio portefio de Caballito para asistirlo
en relacion a la atencion domiciliaria

INVESTIGACION Y CAPACITACION

“Concurso Pablico de

SELECCIONADOS PARA INVESTIGAR SOBRE LO SOCIAL EN LA ELA  'nvestigacion Social sobre la ELA”
La convocatoria fue organizada en conjunto entre el Ministerio de e
Ciencia, Tecnologia e Innovacién y la Fundacién Esteban Bullrich. s FETERIN SULLRCH s ey
Nuestro proyecto fue elegido junto a otras 9 instituciones del pais. ' :

COMNSULTAS MEDICAS Y

EDARAVONE _ MULTIDISCIPLINARIAS

ASESCRAMIENTO PARA EL TRATAMIENTC
DE EDARAVOME EN SUSPENSION ORAL

Orientamos de manera virtual en Catamarca
acerca de procedimiento para

la obtencién JULIETA {Hﬁﬂlﬁ. LAURA)
Orientamos en el procedimiento para su
obtencion a NORBERTO

TRABAJO SOCIAL

TRABAJO SOCIAL CON YANINA EN SAN JUAN

Entrevista por videollamada en 25 de mayo localidad de San Juan.
Trabajamos aspectos inherentes al reclamo de medicamentos v
servicios

EN CASA DE ELVIO

Viajamos 600 Km hasta la localidad cordobesa de Sacanta para
hacerle entrega de una silla motorizada de nuestra flota y asi
proporcionarle mayor confort v autonomia en el transito de la ELA

LA INTELIGENCIA EMOCIONAL
Miramos un video que nos permitié reflexionar acerca de la inteligencia
emocional, la empatia, y la importancia de la ilusién y el optimismo en
nuestras vidas.

CIERRE DEL ANO 2022

Hoy tuvimeos nuestro dltimo encuentro 2022! Celebramos ¢! triunfo de
nuestra seleccidn, jugamos y cantames, ¥ como cierre, brindamos por
la unién del grupo, por lo lindo del compartir, v por disfrutar la vida.
MNos vernos en el 2023!

"ME DIERON FUERZAS PARA SALIR Y NO QUEDAR ENCERRADA"™
Asi lo expresd una de las integrantes de nuestro espacio de asistencia
emocional a grupos reducidos de familiares con ELA a cargo de
psicdloga, Lic. Paula Dabbah,

SENTIRNOS ESCUCHADDOS

“Estar en estas reuniones es algo que venia postergando y me di
cuenta qué bien me hizo. Me senti escuchada”. Un nuevo encuentro
para circular la palabra en estos espacios creados para grupos
reducidos de familiares coordinado por nuestra psicéloga

EN EL FORO MUNDIAL DE PROFESIONALES EN ASISTENCIA
MULTIDISCIPLINARIA A PACIENTES CON ELA

e -
2022 A]hEd Asistimos en la ciudad de 5an Diego, Estados Unides, a una nueva edicién
ﬂfEBE}ﬂn&lﬁ; del foro de profesionales de multiples disciplinas que asisten clinicamente a
”"“‘“““Fﬂmm pacientes con ELA,

SAM DIEGD

& COMO INFORMAR A PACIENTES Y FAMILIARES?
Material presentado en el foro de profesionales en multiples disciplinas
en San Diego, Estados Unidos.,

SILVIA, INES ¥ CONRADO AVANZAN CON SUS TERAPIAS EN COMUNICACION
AUMENTATIVA ALTERNATIVA

Adaptamos plantillas para agilizar la comunicacion y favorecer un uso éptimo
de la mirada como acceso. Trabajamos haciendo uso de la camara para grabar
videos con el dispositivo Irisbond.

Con Inés mejoramos las funciones para optimizar su comunicacion aumentativa
alternativa y Silvia continua perfeccionado el uso del dispositive Irisband que
permite controlar |a tablet con la mirada

SILLAS MOTORIZADAS

AYUDAMOS A LA AUTONOMIA DE LOS PACIENTES CON ELA
Nuestra flota de 1 sillas motorizadas se encuentra utilizada para
beneficiar v aliviar el transito por la ELA de OLGA, JORGE, SANTIAGO,
JUAN CARLOS, CARLOS, JOSE, ENRIGUE, RODRIGO, FERNANDO,
GERARDO ¥ ADRIANA

DESPUES DE LA ELA

Mos reunimos con Ariel, uno de los creadores de ALMAYA, aplicaciéon que permite
guardar recuerdos, anécdotas vy momentos de vida, de nosotros mismos v de
nuestros seres queridos. Una hermosa idea sobre la que seguiremos trabajando,
buscando maneras de implementario con nuestra comunidad ELA.

(- Defaraoria deld Pusbio PE& &
g i ls
Continuamos nuestra tarea enfocada en
esta imprescindible herramienta que nos
permita conocer la epidemiologia de la
enfermedad en nuestro pais.

§! Nos reunimos con el viceministro de
Salud de la Nacidn, 2ACollla, para
trabajar en la iniciativa de la Asociacion
ELA para la elaboracion de un registro
estadistico de pacientes en todo el pais.
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GUIAS DE AYUDA RELACIONES, fixo

B INTERIDAD EN LA ELA

RELACIONES, SEXO E INTIMIDAD EN LA ELA
Acordamos con la Les Turner ALS Foundation de los Estados Unidos
elaborar v traducir nuevas guias de ayuda de su autoria al espafiol.

Muy pronto la primera en donde encontrara consejos sobre cémo manejar las
dinamicas cambiantes de las relaciones, asi como informacion scbre la

ELA v la intimidad fisica H‘ﬁm—m
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DONA - AYUDA
ZIACIGN ELA ARGENTINA

AGRADECEMOS A LAS SIGUIENTES
EMPRESAS ¥ ENTIDADES
POR ACOMPANARNOS EN EL 2022

= SISTEMAS DE SALUD -

DEBITO
AUTOMATICO

TRANSFERENCIA
BAMNCARIA

LINK DE PAGO

Mas informaciin E;} +54 5 11 5740-2321 7 (O11) 4342-8471
fo@dasociacionalacrg.ar - www.ascciacionelaorg.an

COLABORA CON NUESTRA TAREA DE TODOS LOS DiAS

En estas fechas tan sensibles y de renacimiento espiritual
ASEE&?}%’;EU ayudanos con tu aporte solidario a continuar nuestra tarea
ElR/ S st solidaria de todos los dias para los afectados por la ELA.




