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INGRESO DE PACIENTES EN ENSAYOS CLINICOS

Les compartimos traducida y subtitulada al espanol la exposicién
realizada en San Diego por la Dra. Colleen O Connell, en el marco
e o8 e del espacio "Conectar ELA" al cual asistimos organizado por la
2@ Ty coagonna The International Alliance of ALS / MND Associations

ARGEMTIMA

SESION DE PREGUNTAS Y RESPUESTAS

Les compartimos traducida y subtitulada al espafiol la sesion de
preguntas y respuestas realizada en San Diego, en el marco del

espacio "Conectar ELA" al cual asistimos organizado por la The
s m ARGENTINA International Alliance of ALS / MND Associations.

CONECTAR ELA

Viajamos hasta la localidad de NORMA REC|B|O
Merlo, en la Provincia de San

Luis para facilitarle una NUESTRA
herramienta que le permita DONACION EN
transitar la ELA con mayor

autonomia. Nos recibié en su JUJUY

casa.

Muy pronto compartiremos las
imdgenes de esta nueva mision
solidaria

Asi expresa su gratitud,

JUNTO A CARLOS

Lo corientamos en La Plata junto a Nidia y Nadina. Les brindamos
orientacion respecto del abordaje multidisciplinario de la enfermedad,
su proceso y tratamientos. Nidia y Nadina estan interesadas en
participar del espacio grupal de apoyo y contencion para familiares

TRABAJO SOCIAL

ENVIAMOS UNA SILLA DE RUEDAS PARA NORMA EN JuJuy
Lo recibid Victor y se encargara de entregarla junto a una silla de bafio
portdtil. Ambos elementos para mejorar y aliviar el tréansito de la ELA
para su sobrina

LLEVAMOS UN AMBU PARA JULIO
Se lo entregamos a Moénica en el barrio portefio de Villa Devoto. Con el
mismo podra asistirse a su afeccién respiratoria producida por la ELA

ASISTENCIA A SANDRA EN JUJUY

Nuestras trabajadoras sociales la contienen junto a su hija Daiana y
evaldan su situacién para coordinar la donacion de insumos para aliviar
su transito por la ELA

Facilitamos el acceso a la dosis mensual de Riluzol, el blogueador de
glutamato, sustancia que provoca el deterioro de las celulas
motoneuronas en la ELA vy de retrasa el progreso de la enfermedad

TRAMITANDO LA AUTORIZACION EN ANMAT DEL EDARAVONE EN
SUSPENSION ORAL

Continamos las gestiones frente al ente de control de medicamentos de
nuestro pais para efectuar la importacion del edaravone en suspension
oral para cada paciente que nos lo solicite

ASISTENCIA A FAMILIARES

UNIDAD DE ATEMCION ELA
ASISTENCIA & FAMILIARES

REDONDEAR, ACLARAR Y CONFIRMAR IDEAS
" Pude redondear, aclarar y confirmar ideas que tenia y otras que no
habia pensado” un comentaric que ilustré un nuevo encuentro para un
grupo reducido de familiares asistido por nuestra psicdloga

RE-CONOCERNOS Y SORPRENDERNOS DE APRENDER A DIARIO
"Me voy conociendo cada vez mas y sorprendiendo de las cosas que
hago y que sigo aprendiendo” reflexiones destacadas en el grupo
recdlucido para familiares asistido por nuestra psicéloga.

OJOS QUE HABLAN

ACOMPANAMOS A SILVIA EN SUS ENTRENAMIENTOS
Para favorecer su comunicacion a través de la mirada. con el
dispositivo de seguimiento visual Irisbond.

Adaptamos el funcionamientos de las redes sociales: Whatsapp v
facebook

PERSONALIZAMOS EL DISPOSITIVO DE CONRADO

Modificamos las plantillas de comunicacion aumentativa alternativa
conforme a sus necesidades optimizando asi el funcionamiento del
Irisbond en la vida cotidiana.

ENTRENAMOS A OLGA EN COMUNICACION ALTERNATIVA
Trabajamos scbre el uso de dispositivo Irisbond que le permite a
través de sus ojos participar en aplicaciones como WhatsApp v en
redes sociales para favorecer su comunicacién con su entorno
familiar y afectivo.

RELACIONES INTITUCIONALES

INCIO DE ACTIVIDAD 2023 EN EL CONSEJO DIRECTIVO DE LA

The International

Alliance of ALS / MND Associations. Asistimos a la primera reunidn del
ano de orientacion para repasar las responsabilidades de los directores v
para darles la bienvenida a los dos nuevos miembros: Sabine Turgeman
(Asociacion ELA de Francia) v Yohei Yamada (Asociacion ELA de Japdn)

COORDINANDO LA REUNION DEL COMITE CIENTIFICO ASESOR
ETERNATIONAL ALIANCE Pablo Aquino de Asociacion ELA Argentina en su rol como nuevo nexo
entre

la Junta de Directores de la Alianza y el SAC. Se repasaron los
proximos resumenes y actualizaciones a publicar sobre desarrollos
clinicos en ELA, v se comenzara a preparar el webinario de mitad de
ano para responder a las preguntas e inquietudes de la comunidad de
miembros de |la Alianza

CAMPANA INTERNACIONAL DE CONCIENTIZACION SOBRE ELA
Colaboramos con una empresa de la industria farmacéutica en
la produccion de un cortometraje que concientizara acerca de la ELA.

CONSULTAS MEDICAS Y
MULTIDISCIPLINARIAS

Beneficiarios con nuestras sillas motorizadas.

AYUDAS PARA LA AUTONOMIA
EN PACIENTES CON ELA
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28 DE FEBRERO - DIA MUNDIAL DE LAS
ENFERMEDADES POCO FRECUENTES

ENTREGAMOS A LUIS UNA SILLA MOTORIZADA

Viajamos hasta la localidad de Merlo, en la Provincia de San Luis para
facilitarie una herramienta que le permita transitar la ELA con mayor
autonomia. Nos recibié en su casa

ENTREGAMOS UNA SILLA POSTURAL A SERGIO _ -
Nos acercamos a su domicilio en la localidad bonaerense de San Martin
para hacerle entrega de la misma y mejorar sus condiciones de vida.

ENTREGAMOS _fA SILVIA UNA SILLA POSTURAL Y UN ASPIRADOR
DE SECRECIONES

Fueron recibidas por su hija Camila. Les compartimos imagenes de
nuestra accién solidaria.

ENSAYOS CLINICOS EN FASE 3 _ _
Te compartimos el estado de las investigaciones mas avanzadas para la
ELA en el mundo y en las que hallamos esperanzas.

ENCONTRAMOS EL CAMINO PARA FACILITAR EL RELYVRIO
Interesados en acceder a la nueva medicacion recientemente
= aprobada por la FDA en los Estados Unidos para enlentecer el
P PROMES progreso de la ELA, podran solicitar citas de asesoramiento a

= H'. \ === nuestras oficinas al 1143428431 o por whatsapp al 011 15-5740-2321 .
(SIS N ~
AR O reiyvrig: 2o 18 ASESORAMIENTOS PARA ACCEDER A LA MEDICACION
NFAgus = Orientamos en el procedimiento para solicitar la prescripcion y
== b aprobacién para su importacion conforme al derecho para el uso
e ' compasivo a OLGA (PABLO ARCE), CRISTINA (DANIEL AGUIRRE) Y
---_.f::_;/P ADRIANA (FLORA MINOR), ARIEL (YAMILI) Y ARIANA (DELIA)
T— : GRUPO DE PACIENTES "RE-UNIRNOS": JOSE, NOELIA (FELICIANO) Y

GERARDO - LORENA Y CLAUDIO ASI COMO A ROBERTO,SILVINA Y
JOHANA. HORACIO.LORENA, LUIS, ERNESTO Y FERNANDO.

GESTIONAMOS LA APROBACION DE ANMAT PARA LA IMPORTACION

DEL EDARAVONE EN SUSPENSION ORAL

RECIBIMOS LA PRIMERA RESOLUCION PARA QUE UN Oy R—
PACIENTE DE CATAMARCA INGRESE LA IMPORTACION PARA USO
COMPASIVO. i e

ASESORAMIENTO SOBRE EDARAVONE EN SUSPENSION ORAL s
Orientamos en el procedimiento para su obtencidn a Tania y Ana para FARIRIT e
JOSE LUIS

RECIBIMOS A 13 NUEVOS PACIENTES EN EL MES

CON LA MADRE DE FERNANDO

Su hijo fue diagnosticado en el 2017. La hemos derivado con las
trabajadoras sociales de nuestro equipo, para darle acompanamiento y
apoyo a ciertas necesidades que van surgiendo en esta nueva etapa.

TRABAJO SOCIAL CON LA COLABORAMOS CON EL
FAMILIA DE ALEJANDRA TRATAMIENTO DE MONICA

Acompafiamos y guiamos con herramientas a Le facilitamos el acceso a los préoximos 30 dias de la
Priscila frente a sus necesidades para aliviar el medicacién Gorfetan que produce un fortalecimiento de
transito por la ELA de su madre. la afeccion fonatoria v deglutoria en pacientes con ELA.

ASISTENCIA A FAMILIARES

LARIDAL B ATENCISHN LA o L

ASISTENCIA A FAMILLARES m RESPETAR TIEMPOS, DESEOS Y POSIBILDADES
- eA g Hablamos sobre no ser tan exigentes con los pacientes, insistiendoles
con lo que creemos que deben hacer y respetar sus tiempos, ganas y
posibilidades. Un nuevo encuentro para grupos reducidos de familiares
con nuestra psicologa.

LOS PRIMEROS TIEMPOS DE LA ELA

Trabajamos con participantes que tuvieron un encuentro inicial para un
grupo reducido de Familiares. Hicimos una aproximacion a temas que
competen a las etapas tempranas de la ELA.

ENTREGA DE INSUMOS EN EL
HOSPITAL RAMOS MEJIA

CONSULTAS MEDICAS Y
MULTIDISCIPLINARIAS

COMUNIDAD ELA -] &

INCLUSION SOCIAL m

Facilitamos al servicio de neurologia del nosocomio
porteno diferentes articulos para pacientes con ELA
gue se encuentran internados.

REUNION DEL EQUIPO DE COLABORACION CONJUNTA
INVESTIGACION SOCIAL CON CYTOKINETICS

Los integrantes del staff que llevaran a cabo el

proyecto de investigacion sobre el impacto social Nos reunimos con Patrizia Allegra -Directora de Marketing- v
en la ELA convocado por el Ministerio de Ciencia y su equipo para desarrollar una tarea colaborativa

Tecnologia junto a la Fundacion Esteban Bullrich vinculada a campanas de concientizacion acerca de la ELA
coordinaron |as tareas a realizar en el proximo en la Argentina v en el mundo. Una importante alianza con
semestre. esta industria multinacional que investiga la cura para la ELA

TERAPIAS ALTERNATIVAS CONTROLADAS

ES NECESARIA LA INVESTIGACION DE LA ASTAXANTINA NATURAL

Asi lo publica el equipo de cientificos Alsuntangled liderado por el Prof.
w a8 onti Richard Bedlack quien se encarga de revisar terapias alternativas para la
untangled

Astaxantind ELA v los casos de reversion de la enfermedad.

400 FE

TERAPIAS EN COMUNICACION
AUMENTATIVA ALTERNATIVA

Beneficiarios con nuestras sillas motorizadas.

AYUDAS PARA LA AUTONOMIA
EN PACIENTES CON ELA

ACTUALIZACION

DEL ENSAYO DE

LA PLATAFORMA
HEALEY

Encuentro con la Prof. Sabrina Paganoni Ensayo clinico en fase 3
- RELDESEMTIV -

Codireciora del Centro Healey para ELA
en ol Hospital Genoral de Massachusails Jeremy M. Shefnar. MD, PhD. FAAN - Professor of Neurology
Profosora asistonte on la Escusinde Medicing di Harvard, Chiaf Medical Cifcor for Clinlcal Research
Barmow Meurological Institute

Jueves 13 de Abril 18.00 hs
3 Martes 25 de Abril a las 18.00 hs
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CONVOCAMOS A PARTICIPAR EN LA INVESTIGACION NOS ACERCAMOS A LA CASA DE DANIEL
SOBRE EL IMPACTO SOCIAL DE LA ELA EN ARGENTINA

(e
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JUNTO A CARLOS RE-UNIRNOS- GRUPO DE REFLEXION PARA
PACIENTES CON ELA

Olga, integrante de nuestra mesa directiva, fue CON LA HIJA DE JOSEFINA

diagnosticada con ELA hace 10 afos. Protagonizo v Orientamos a Eva. La asesoramos e informamos
escribid un guion de un cortometraje visitando diferentes respecto del abordaje multidisciplinario de la

bellezas naturales de nuestro pais transmitiendo un enfermedad, su proceso y tratamientos. Adn no posee el
mensaje de sentidos, vida y esperanzas. CUD, por lo gue la guiamos en el procedimiento para su

obtencion ‘

ASESORAMOS A 9 PACIENTES PARA EL ACCESO A NUEVOS TRATAMIENTOS

CON REYVRIO (AMX0035)

Mariela: Orientamos a Lorena y Nicolas en el procedimiento para solicitar

la prescripcion y aprobacion para su importacion conforme al derecho UNIDAD DE ATENCION ELA e @
ASESCORAMIENTO ¥ ORIENTACION

para el uso compasivo de SIXTO Y EDIT m

Carina: En compania de Eduardo le informamos el procedimiento para . e

solicitar la prescripcion y aprobacidn ante la ANMAT para su importacion

conforme al derecho de acceso por Uso compasivo.

Orientamos a Maria Laura y Antonela en el procedimiento para solicitar

la prescripcion y aprobacion para su importacion conforme al derecho

para el uso compasivo de MARIA CELESTE ¥ CLAUDIA.,

Crientamos a Gustavo, Maria, Sonia y Fabricio en el procedimiento para

solicitar la prescripcién vy aprobacion para su importacion conforme al

derecho para el uso compasivo de GERARDO Y SERGIO

Orientamos a Cristina en el procedimiento para solicitar la prescripcion

y aprobacion para su importacién conforme al derecho para el uso

compasivo de DANIEL.

TELECON FERENCIAS COMSULTAS MEDICAS Y
INTERNACIONALES MULTIDISCIPLINARIAS

ACTUALIZACION DEL ENSAYO PLATAFORMA HEALEY

ConferenciaN" 1

5 de abril

Beneficlands oon nupsiras siflas molonzadas,

AYUDAS PARA LA AUTONOMIA
EN PACIENTES CON ELA

SILVIA: Con la intervencion profesional de nuestro equipo terapéutico
entrena con un dispositivo Irisbond que le permite a través de sus ojos
controlar la tablet con todas las funcionalidades de acceso a redes
sociales.

EN CASA DE CARLOS

Realizamos un entrenamiento presencial en su domicilio. Lo acompanamos
profesionalmente en el proceso de aprendizaje en el uso de su
comunicador Irisbond a través de la mirada.

ENTRENAMOS A WALTER

Trabajamos sobre el posicionamiento y la calibracién del dispositivo
Irisbond de acceso por mirada. Inicia el proceso terapeutico junto a
nuestro equipo especializado en comunicacion aumentativa alternativa.

s WLk, 150 DE REFLEXION e @
BARA PACHENTES COM ELA. m EL RE-ENCUENTRO
L

Pasaron las vacaciones. Compartimos nuestras experiencias con mucha
alegria de estar juntos nuevamente.Fue un encuentro muy emotivo, ya que
despedimos a Viviana, que este afo no estara acompanandonos en el
grupo, ¥ le dimos la bienvenida a Sebastian, quien fue recibido con mucho
carifo. Hablamos sobre aquellos temas que les gustaria abordar,
profundizar y reflexionar para este nuevo ciclo que se inicia

SE INTEGRAN A RE-UNIRNOS 2023
LUIS, ALEJANDRO, LISA, CARINA, JORGE Y LUIS

Se integran al grupo de reflexion para pacientes con ELA gue funciona en
nuestra institucion desde hace varios anos. Bienvenidos a este espacio

ASISTENCIA A GRUPOS DE FAMILIARES

UNIDAD DE ATENCIOHN ELA
ASISTENCIA A FAMILIARES

ENCUENTROS QUE FORTALECEN

"Me encantan estas reuniones porgue siempre me llevo algo de este
espacio. Me fortalecid” Asi se expreso uno de los participantes de
nuestros espacios para grupos reducidos de familiares de pacientes
coordinados por nuestra psicéloga

DIMENSIONAR LA PALABRA O UN LLAMADO

Un nuevo encuentro de asistencia emocional para familiares y
entornos afectivos de personas viviendo con ELA con nuestra
psicologa, Lic. Paula Dabbah. "Algunas personas no dimensionan o
importante que es para el paciente o para el cuidador, una palabra o

PROXIMAS ACTIVIDADES COMUNITARIAS

CENA SHOW A BENEFICIO DE
' | LA ASOCIACION ELA ARGENTINA
s -d caml 4 #

2, ChAa{
kod b vida

& Bariloche - Rio Negro ' Repiiblica Argentina

Sonia Godoy

Tangos | Boleros | Melédicos |

- T A -y TSR TW

- Viernes 21 de Abril a las 21. hs
Cytokinetics s 21 de Abril a las 21.00
’ Hipddromo de La Plata | Dardo Rocha - Salén Comedor

® O cociAciON ELA

m ARGENTINA
Camten de ML10801 507 18
RS Eircitori bty Amvateifin

Muestro spot institucional 2023. Diego es un joven paciente con ELA que recorre regiones de nuestro pais en su
bicicleta. Nos acompanara con las siete razones que lo alientan cada dia a vivir. Agradecemos al main sponsor
Cytokinetics por apoyarnos en esta iniciativa que sera presentada a fin de afo en foros internacionales.

POR LA APROBACION ACELERADA DE TOFERSEN

LA FDA se encuentra revisando el ensayo para el tratamiento de las O L abtin: vALOR w
H.;I

personas que viven con ELA gue tienen mutaciones genéticas SOD1.
Ante el préximo anuncio en el mes de abril , la Asociacion ELA Argentina
comparte a las personas que viven con ELA, sus cuidadores, familiares y
al publico en general aprendan mas sobre la droga v el camino hacia la
aprobacién acelerada en la FDA.

SE CONSIDERA LA APROBACION ACELERADA DE TOFERSEN
La Administracién de Alimentos y Drogas de los Estados Unidos (FDA) Rt s s s 4 s S e o e Mt w4
realizé una reunion de su comité asesor para revisar la nueva la e S :
‘aprobacion acelerada de Tofersen - en el tratamiento de la ELA con B

mutacion genética SODI1- . Se espera |la definicion en el mes de abril. F o

TERAPIAS EN COMUNICACION

LOS CERTIFICADOS UINICOS DE TEHEMOS ESPERAMIAL » HAY MUCHO POR HACER AUMENTATIVA ALTERMATIVA

DISCAPACIDAD SE EXPEDIRAN
SIN VENCIMIENTO

fAal s patablecid ol Goblerne Hacional, a travis do ls S I L LA S

Resoluckin 2272023 de la Agoncin Naclonal de Difcapacidad

(ANDIS), publicada hoy en ol Boletin Ofscial M OTG R I Z A DAS

LEER NOTA Te ayudamos a transitar la ELA

) L - : - Mas informacion (i) +54 9 11 5740-2321 / (O11) 4342-843)
infoldasociacionelaong.ar - www.asocipcionela.ong.ar

. 8 B ACOCIACKN ELA

RSGEMTRA
L [ L e S ]
AT B b i A

ASOCIACHN LA
ARGEMTING

Cariy 4 s 1a00s [4F 1§

LAY e b L A it

Importante! los certificados Unicos Te ayudamos a transitar la ELA La posibilidad de comunicarnos es
de discapacidad sin vencimiento unidades disponibles un derecho humano.
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CENA SHOW A NUESTRO BENEFICIO EN EL HIPODROMO

DE LA PLATA: La filial encabezada por Mdénica Soriano en
la capital de la Provincia de Buenos Aires organizé un

evento solidario en el cual la cantante Sonia Godoy animé

el espectaculo musical a favor de la Asociacion ELA
Argentina

EL TESTIMONIO DE PABLO EN EL PROTOCOLO DE
TOFERSEN: El tinico argentino enrolado en los Estados
Unidos y participante del ensayo clinico con esta terapia
recientemente aprobada de oligonucléotidos antisentido

ABRIL 2023

APRUEBAN TOFERSEN PARA TRATAR LA ELA EN
PACIENTES SOD1: La FDA de los Estados Unidos
anuncio la aceptacion de este nuevo tratamiento en
pacientes con ELA que presentan la mutacion SODI.
Te compartimos los encuentros que realizamos con su
principal investigador el Prof. Timothy Miller.

VIDEOT @

VIDEO2 ©

LA FDA APRUEBA
EL TOFERSEN
PARA TRATAR

LA ELA EN
PACIENTES CON
EL GEN SOD1

PROGRAMA "TODA LA VIDA" EN NET TV:

Fuimos convocados por el periodista Franco Bagnato
a su programa televisivo gue se emite por el canal 21
de Cablevision a todo el pais.

para tratar la ELA en pacientes con el gen mutado SOD1.
Pablo hoy vive con ELA y el avance de la enfermedad en
estos 4 afios ha sido muy lento
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& ;QUE ES ELA? LA ENFERMEDARD QUE MUCHOS DESCONOCEN

o m olhH o

DONAMOS AL HOSPITAL RAMOS MEJIA
Entregamos todo tipo de insumos para el servicio de
internacién de neurologia en donde se encuentran
hospitalizados pacientes con ELA.

ATENCION MULTIDISCIPLINARIA

CLAUDIA, DANIEL A., SERGIO, DANIELF. Y
MARTIZA fueron recibidos en consultas neuroldgicas,
fisiatria, nutricion y neumonologia durante el
transcurso del mes de abril.

CONSULTAS MEDICAS
h f H1_J LTIDISCIPLINARIAS

B por la donacion, que siempre es:
Emuy util todo lo que nos tragn 3

-
e

SILVIA
Jela el Servicia de Enfermria

UNEDAD DE ATEMCHIN ELA
ASESORAMIENTD ¥ ORENTADION

RECIBIMOS A 20 PACIENTES EN EL MES

UNTO A INDIANA EN SANTA FE

La orientamos virtualmente en la localidad de Esperanza acompafnada
por Melina, Mariela, Esteban y Sebastian.

Los guiamos en relacion a los derechos que le corresponden respecto de
su obra social.

La familia esta interesada en participar del espacio grupal de ayuda vy

contencion para familiares
Leer mas

TRABAJO SOCIAL

COLABORAMOS CON SERGIO
Reside en Bahia Blanca. Le hicimos llegar una silla postural v otra
de bafo para transitar con mas alivio el proceso de la ELA

ASISTIMOS A SILVIA

La acompanamos vy asesoramos. Residente en la localidad de
Esquina en la provincia de Corrientes. Realizamos escucha activa
frente a sus necesidades.

ASISTENCIA EN TRATAMIENTOS

MARIA ISABEL

Facilitamos las dosis necesarias para 2 meses de tratamiento con el
farmaco Riluzol, el protector de glutamato gue permite retardar el
proceso de deterioro de las células motoneuronas en la ELA

GESTIONAR LA OBTENCION DE RELYVRIO Y EDARAVONE EN
SUSPENSION ORAL

Orientamos a Clara y Marianela en el procedimiento para solicitar la
prescripcion y aprobacién para su importacion conforme al derecho
para el uso compasivo de CARLOS.

GRUPO DE REFLEXION PARA PACIENTES CON ELA

DESCRIBIRNOS ES UNA MANERA DE RECONOCERNOS

MNos encontramos con nuevos participantes gue se unieron al grupo. Cada
uno pudo presentarse a través de una pelicula que lo representa hoy o
siente que se identifica con ella de alguna manera. Esto permitio conocer
distintas facetas de los participantes y abri¢ el didlogo entre ellos para
conocerse un poco mas,

COMUNIDAD ELA (-] [,
RE-LURIRKOS - GRUPD DE REFLEXHIN
PiEa PACIENTES COMN ELA

ENTRENAR LA RESILIENCIA

sobre los aspectos mas importantes para ser resilientes y luego
compartimos distintas visiones, con la idea de escribir cada uno su propio
manual

HEBE Y ALEJANDRO SE SUMAN A RE-UNIRNOS

Le damos la bienvenida al espacio de reflexion para pacientes con ELA.
Se integraran al grupo en nuestro préximo encuentro para aportar y
compartir experiencias de vida

AYUDA Y CONTENCION A GRUPOS DE FAMILIARES

ACOMPANAR Y COMPARTIR EL PROCESO DE LA ELA

Un nuevo encuentro para grupos reducidos de familiares v entornos
afectivos de pacientes con ELA moderado por nuestra psicologa.
"Me di cuenta que no querer verlo porque me hacia mal, era egoista.
Decidi compartir y acompanarlo en su proceso y eso me hizo bien

HABLAR LO QUE NO PUEDO CON NADIE

Asi se expresaron los asistentes al espacio para un grupo reducido
de familiares coordinado por la Lic. Paula Dabbah. Un ambito de
contencién y autoayuda para los entornos afectivos de personas
que transitan la ELA.

HERNAN, WALTER, VERONICA, SILVIA y PATRICIA

Con la intervencion de especialistas fonoaudidlogos vy terapistas
ocupacionales guienes realizan sesiones de entrenamientos para
el uso del dispositivo Irisbond de seguimiento y control de la
computadora a través del seguimiento ocular.

De este modo pueden expresarse e interactuar con sus entorr-
nos afectivos, sociales, laborales con aplicaciones y plataformas
virtuales,

ENCUENTRO CON EL PROF. AMAR

EL IMPACTO SOCIAL EN LA ELA AL CHALABI

Se encuentra liderando en el Reino Unido el ensayo
UNCI3 v la plataforma Magnet.

Una de las investigaciones de vanguardia en el mundo
de la investigacion cientifica de la ELA.

Recibimos en nuestras oficinas a integrantes del equipo
profesional de la Fundacion Esteban Bullrich con el
objeto de compartir el proceso de la investigacién en
curso promovida y financiada por dicha institucién junto
al Ministerio de Ciencia y Tecnologia de La Nacién
Argentina.

EL ENSAYO CLINICO UNCI13 EN FASE 3
¥ LA PLATAFORMA MAGNET

PROF. AMMAR AL CHALAEI

Kings College London, UK
Meurclogy and Complex
Disease Genetics, King's
College London

MIERCOLES 7 DE JUNIO

ALIANZA INTERNACIONAL DE ASOCIACIONES DE ELA

PESARRCLLD INSTITUCIONAL
RELACIDNES BSTITLRTIONALES

ESTRATEGIAS PARA LA INVESTIGACION GLOBAL DE LA ELA
Nos reunimos con el staff de The International Alliance of ALS / MND
Associations quien convocé a UNELA como organizacion de la region
latinoamericana para compartir la vision y acciones que promovera la
Alianza para el desarrollo mundial de la investigacién

PARTICIPAMOS DE LA REUNION DEL CONSEJO DIRECTIVO
Como integrantes del mismo participamos para repasar los temas
operativos de la institucion.

Entre otras cosas, en 2023 la Alianza avanzara en los siguientes proyectos: ﬁ gy = b
- Plenario sobre manejo de emergencias en mayo.

- Sesion de Preguntas y Respuestas al Comité Asesor Cientifico en junio.
- Proyecto de almacenamiento de voz.

- Seleccionar el primer Director Cientifico de la Alianza.

- Estrategia de Investigacion a nivel global.

- Nueva encuesta sobre Derechos de los pacientes y cuidadores

RELACHISMES BETITUCIOMALES & o

ALIANTA INTERMACIONAL OF ATOCLACKEY DE FLA

CON EL COMITE CIENTIFICO ASESOR

Segunda reunion regular del afio en el marco de la The International
Alliance of ALS / MND Associations. Se repasaron los reportes que pronto
se estaran enviando a la comunidad sobre diferentes ensayos clinicos.

Se confeccionaran documentos sobre otros temas de interés como la forma
en que los patrocinadores deben informar a la comunidad en cada etapa de
suUs ensayos, vy otro documento sobre como interpretar ensayos clinicos. .
El 21/6 el SAC dara una sesién de preguntas vy respuestas para toda la T T
comunidad. -l
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ACTUALIDAD EN INVESTIGACION DE LA ELA

ENCUENTRO CON EL PROF. JEREMY SHEFNER ENCUENTRO CON LA PROF, SABRINA PAGANONI

h? ASOCIACION ELR, ENSAYO CLINICO EM FASE 3 » ASOCIACION ELA ACTUALIZACION DEL ENSAYO DE

e - RELDESEMTIV - o s O LA PLATAFORMA HEALEY
AT | Prof. lerermy M. Shelng _ e ': T it Prof. Sabrina Paganoni

A1 L1 Erd nFosmen Pragridiess

Fown wficailiors, il i B s vl g ™ "

N [ L il
y estoymuy agradecida cony |
tedos ustedes. § Fi

MARINA

! L
Hermana de Raman y esimucha genteila que
Paciente con ELA & J necesita..

COLABORAMOS CON RAMON MEJORAMOS LA CALIDAD COLABORAMOS CON

DE VIDA DE JULIO ROBERTO
Entregamos a su hermana
Marina un andador de nuestro Le hicimos entrega a su Entregamos a su hija Belén una
banco de insumos y ayudas esposa Clara de una silla de silla de ruedas postural para
para aliviar su transito con la ruedas postural para aliviar aliviar su transito con la ELA.
ELA. su transito con la ELA.

DESPUES DE LA ELA ASISTENCIA EN TRATAMIENTOS

UN LEGADO DE ELLA O ELA Zoraya: Colaboramos con el tratamiento farmacolégico
de Riluzol para enlentecer el progreso de la ELA

ATOCIACION ELA
AHGENTIMA

DE ORUGAS A MARIPOSAS

Compartimos el corto "El circo de las mariposas” que nos ensefa a
ver la vida desde las posibilidades y no desde las carencias, nos
ayuda a mejorar la autoestima, creer y ganar confianza en uno
mismo vy, sobre todo, aprender a respetar y a ser inclusivos, ya que
todos los seres humanos esconden un mundo de potencialidades y
capacidades

LO QUE NOS MANTIENE FELICES

Reflexionamos acerca de la importancia de los vinculos sociales y la
calidad de las relaciones, y como las buenas relaciones

protegen el cuerpo y la mente. Podemos decir que la felicidad esta
relacionada con el afecto y el amor. (3~ /"COMUNIDADELA o,

L ' RE-UNIRNOS - GRUPO DE REFLEXIGH ™
ELR PARA PACIENTES COM ELA

ESPACIO DE ACOMPANAMIENTO A FAMILIARES

ENCONTRAR RESONANCIAS EN EL OTRO DE LO QUE NOS
PASA

Asi se traducen estos espacios que ofrecemos a familiares vy
entornos afectivos de personas que viven con ELA.
Un nuevo encuentro junto a la psicologa, Lic. Paula Dabbah.

EMPATIA, ESPERANZA Y FORTALEZA

Son algunas de las palabras con las cuales los participantes
describieron sentimientos en un nuevo encuentro que brindamos
en el espacio de contencién y ayuda para grupos reducidos de

-—\_|__-_-_
i ik UNIDAD DE ATENCION ELA e ——
familiares de personas viviendo con ELA ///;;Eﬂm A FAMILIARES

DEFENDEMOS LOS DERECHOS DE OLGA

" Hago saber que, por segunda vez, el Dr. Busquet, nuestro abogado
especializado en derecho de salud, obtuvo una exitosa y rapida
resclucion de un problema legal con mi prepaga, Medicus.

Me negaban ahora la cobertura para una intervencién minimamente
invasiva para tratar mi cancer de tiroides (por la ELA, una cirugia
convencional seria muy riesgosa). En una semana, el amparo obligd
a Medicus a autorizar.”

HERNAN: Con la ayuda de nuestro equipo especializado en
comunicacion aumentativa alternativa consigue a traves de la mirada
y el dispositivo Irisbond acceder a |las redes sociales,

whatsapp v el uso de un teclado con salida de voz

VERONICA: Trabajamos en la plataforma YouTube mediante la
utilizacién exclusiva de sus ojos a través del dispositivo Irisbond.
Veronica accede con su mirada en forma autonoma a diferentes
aplicaciones con su tablet.

EVA: Realizamos ajustes para un mejor funcionamiento de la mirada
Como acceso a la comunicacion con el dispositivo Irisbond. Es una
de las creadoras de foros sobre ELA mas importantes del continente

WALTER: Trabajamos en conjunto con sus profesionales para que

consiga una comunicacion efectiva a través de la mirada con el /‘/_;Humum Eu“h—“‘“ﬁ--._n

dispositivo Oskol de Irisbond. OJOS QUE HABLAN

INVESTIGACION SOCIAL

CONSULTAS MEDICAS
Y MULTIDISCIPLINARIAS

BUSCAMOS EXPLORAR EL IMPACTO SUBJETIVO DE LA ELA

El proyecto que lleva adelante nuestro equipo de investigacion
social tiene entre sus objetivos caracterizar a la poblacion
afectada; explorar las consecuencias del proceso diagndstico
de los pacientes y sus entornos y proponer nuevos

n I .
neamientos

Luis, Teresa, Diana, Zulema, Leticia y
Fabian fueron asistidos por los profesionales
de nuestros staff en multiples disciplinas.

DESPUES DE LA ELA

ANABELA PRESENTO SU OBRA

Nos encontramos para conocer acerca
de los contenidos de su presentacién, se
trata de la historia de su madre y la
transicion de la enfermedad que hoy en
dia representa un gran escalon de
superacion personal para ella

ELA

— S BO Ol 50 SADE
aue sucederd v of
desconoimignio de
50 NWOve Mundo a
partir di la falta,

-

ELLAOELA -

“Este libro cuenta b

historna de mi made ?
¥ L transicidn do su ‘.r""
enformeodad (ELA), lq
e oy on dia pard

il PeRreSEnia un gian
escalén de superachin
personal” Anabela

FLOR CODADOGNE. ELA.

Su papa fallecié de ELA y presento esta
obra en el marco de la Feria del Libro en
donde expresa sus sentimientos
convertidos en poesia acerca de la
enfermedad. Es periodista, poeta y
traductora. Se dedica a la divulgacion de
poesia. Coordina talleres y clinicas
literarias. Muy pronto les compartiremos
su contenido

MUY PRONTO
MAYQ 2023
MUY PRONTO
JUNIO 2023

INVESTIGACION Y CAPACITACION

ENCUENTRO CON EL PROF. JEREMY SHEFNER
Su investigacion se centra en el desarrollo de biomarcadores vy la terapéutica clinica de la ELA,

Ver vid
Fue cofundador (NEALS), el consorcio mas grande vy activo del mundo dedicado a la ELA. ervideo '@

ENCUENTRO CON LA PROF. SABRINA PAGANONI
Es profesora adjunta en la Escuela de Medicina de Harvard vy trabaja como cientifica medica en

el Centro Healey para la ELA en el Hospital General de Massachusetts. Nos actualizo acerca de }
los resultados de la plataforma Healey que testea 7 drogas de manera simultanea a grupos de

pacientes en diferentes centros.

ALIANZA INTERNACIONAL DE ASOCIACIONES DE ELA

EL DESARROLLO DE UNA HERRAMIENTA INTERNACIONAL DE
INFORMACION RELEVANTE SOBRE LA ELA

Participamos en la reunion preliminar de The International Alliance of
ALS / MND Associations con representantes de ALS TDI vy el consorcio
Northeast ALS Consortium (NEALS) cuva iniciativa fue propuesta
dentro del Comité Asesor Cientifico de la Alianza, y sera parte de un
proyecto a mediano plazo

SEMINARIO SOBRE PLANES DE EMERGENCIAS PARA PERSONAS
CON ELA ANTE DESASTRES NATURALES

El Presidente de ALS-MNH DERNEGI compartié la reciente experiencia
con el terrible terremoto sucedido en Turguia. La The ALS Association

nos presentd su plan de contingencias. i

REUNION DE JUNTA DIRECTIVA

Participamos como integrantes de la misma. Se difundio la Nueva en-
cuesta sobre Derechos de |los pacientes vy cuidadores. Es para toda la
comunidad de ELA del mundo. Se encuentra en ESPANOL v se puede

completar aqui
Leermas ©

REUNION ORDINARIA DE UNELA ESCANEA EL CODIGO GR Y ENTERATE

COMO AYUDAR A LA ASOCIACION

Representantes de las asociaciones latinocamericanas ELA ARGENTINA
cde ELA congregadas de Argentina, Chile, Brasil, México,

Peru y Colombia designaron nuevas autoridades v la

ejecucion de nuevos proyectos para el 2023. ELA PERU

conducira la organizacion hasta el 2025,
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MAS DE 11 ANOS TODOS LOS DIAS JUNTO A VOS

i "I-ll',::lE-
B RO TEGEMOS TUS DERELH
ol o LA

Pacientes y familiares de afectados por la ELA nos conformamos hace it 1% N
mas de una década para formar la Asociacion ELA Argentina . L (INA SALUD INTEGRAE
Todo nuestro hacer e informacién en www.asociacionela.org.ar | c——— i el

= ._____-—'—

21 DE JUNIO: DIA MUNDIAL DE LA ELA

APRENDER A VIVIR CADA "LAS CLAVES PARA UN MEJOR PRONOSTICO"

MOMENTO. Encuentro con profesionales gque nos comparten los factores fundamen-
Alejandro, nos comparte un tales para vivir con ELA. Muchas gracias al Dr. Osvaldo Genovese, a la
profundo v conmovedor mensaje Dra. Romina Fernandez vy a las Lic. Andrea Purita y Paula Dabbah. A los
de amor a la vida asistentes presenciales y virtuales.

drea Purita

bd = LAELISTA Iy

SEMINARIO INTERNACIONAL EN MEDIOS DE PRENSA

Participamos de la sesién de

preguntas y respuestas a Visibilizando y concientizando en medios de comunicacion radiales y
miembros del consejo cientifico televisivo del pais.

asesor de la The International

Alliance of ALS / MND El Gobierno de la ciudad de Buenos Aires puso color a nuestros
Associations. Les compartimos emblematicos monumentos apoyando la concientizacion a la sociedad

acerca de la ELA.

lo mas destacado

Meet Your Panelists
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|
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LA VIDA, TIENE SENTIDOS

Aun con ELA.
El mensaje de Olga, paciente con mas de 10 afios
de diagnodstico, cuya actitud y sentimientos nos
comparte en este mensaje.

VIVIR CON ELA ES POSIBLE

S INCLUSION SOCIAL
PROF. AMMAR AL CHALABI

COLABORAMOS CON AYUDAMOS A RAMON
MEDICINA DE PRECISION. STYVEN
Se pretende cc?r!firmar el _Efecl:c beneficioso del Entregamos a su esposa Le entregamos a su hermana
carbonato de litio en pacientes con una Aquilina una silla postural Marina Entregamos silla de
mutacion homocigética del gen UNCI3A. para posibilitar su traslado ruedas postural para aliviar
Les compartimos la actualizacion de esta asi como un inodoro portatil  su transitar por la ELA
avanzada investigacion en fase 3 para un mejor confort en el

proceso de la ELA.

L] L]
ASOCIALION LA
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P AQUILINA
Expora o Styvon
Pacipnte con ELA

CON LA FAMILIA DE DANIEL

Orientamos en Cipolletti, Rio Negro, a Inés, Angel y Sara. Les brindamos
orientacion respecto del abordaje multidisciplinario de la enfermedad,

su proceso y tratamientos

NUESTRA ATENCION MULTIDISCIPLINARIA

Alejandro, Fabian, Adrian, Rosa, Jorge, Maria Cristina, Rosario, Norma, Laura, Javier, Vito, Oscar y Gustavo
mantuvieron consultas neuroldgicas, nutricionales, fonoaudiclogia, psicologia vy de asesoramiento legal.

GRUPO DE REFLEXION PARA PERSONAS CON ELA

LOS 4 ACUERDOS

Exploramos acerca de cuatro ideas para aplicar en nuestra vida
diaria y asi alcanzar la libertad personal y la auténtica felicidad.
La posibilidad de soltar aquellas creencias negativas que fueron
programadas en nuestra vida y no nos permiten disfrutar o vivir
nuestros ideales,

CREER EN NOSOTROS MISMOS

En el encuentro de hoy vimos 3 cuentos diferentes, donde pudimos
resonar con sus historias, personajes y concluimos gue o mas
importante es creer en nosotros mismos para lograr todo aqguello
que Nos proponemaos.

BIENVENIDA ROSARIO!

Reside en Machagai. Chaco. Se incorpora a nuestro grupo
Re-Unirnos, para personas gue viven con ELA en el cual se tratan
aspectos que la trascienden y se atraviesan valores compartidos

UNIDAD DE TRASLADO A CONSULTAS MEDICAS

MARCELO: Con nuestra unidad de traslado especialmente
equipada lo recogimos en su domicilio de la zona norte de la
provincia de Buenos Aires para ser atendido y luego regresarlo
a 5U Casa.

RICARDO: Lo recogimos en su domicilic de la ciudad de
Buenos Aires y lo llevamos en nuestro transporte especialmen-
te equipado a una consulta medica programada. Luego de la
espera lo regresamos a su casa acompanado por su hija
Gabriela

ACOMPANAMOS A FAMILIAS ENTREGA DE SILLA MOTORIZADA
Y AMIGOS EN CASA DE GUSTAVO

Nos acercamos a
su domicilio en |la
ciudad de Buenos
Aires para hacerle
entrega de una silla
motorizada para
mejorar su transito

Desde hace mas de una
década promovemos el
encuentro, la compania
v la empatia entre los
miembros de la comuni-
dad. De manera virtual y
presencial te ayudamos

a transitar la ELA junto a por la ELA.

tus seres queridos
ESPACIOS QUE NOS ALIVIAN
Asi se pronunciaron los familiares que participaron en
un nuevo encuentro para grupos reducidos junto a la :
psicéloga Paula Dabbah. Se circula la palabra, se COLABORAMOS CON EL TRATAMIENTO DE
comparten sentimientos, acompanamos a los seres CARLOS:
queridos de pacientes con ELA.

€ Lo asistimos para obtener la medicacion Gorfetan

UN AHTE§ Y UN DESPUES - para los préximos 60 dias. Un compuesto gue se
Estas reuniones marcan a los familiares y entornos encuentra en falta en el mercado farmacéutico
afectnl.rc:s gue se reunen_peruﬁdlcamentg en este que ayuda a fortalecer la afeccién bulbar y
espacio de acompanamiento y contencion gue fonatoria en la ELA.

ofrece nuestra institucion.

EN DEFENSA DE LOS DERECHOS DE CARLOS

Con la actuacién de nuestros letrados logramos una medida cautelar que le permitira
aliviar su transito por la ELA mediante la provision de una grua elevadora, una silla de
ruedas motorizada y un dispositivo de comunicacion visual

APOYANDO LA TERAPIA DE HERNAN

Nuestra fonoauditloga trabajo junto a el adaptando plantillas del dispositivo Irisbond
para agilizar el uso vy la comunicaciéon. Accedid a un teclado con salida de voz, notas vy
recdes sociales de forma totalmente auténoma.

ENTRENAMOS A PAULA

Acompanada por su familia. Comenzo a utilizar el

dispositivo Irisbond para comunicarse a través de su mirada, accediendo con éxito
a un teclado con salida de voz.

CON RODRIGO
Rodrigo v su familia. Trabajamos sobre el posicionamiento v la calibracion del
dispositivo. Consigue comunicarse a través de su mirada con el dispositivo Irisbond.

The International Alliance of ALS / MND Associations promueve la misma vy solicita
a la comunidad ELA de Argentina responda las preguntas en funcion de nuestras
propias experiencias.

Por favor participa de la misma ingresando en

Muchas gracias.

Flor, hija de Juan, es poeta v escritora. Realizé una obra literaria de
poemas relacionados con aprendizajes al vivir el transito con la ELA.

La misma fue presentada en la ultima Feria del Libro. "ELA... es lo que
se sabe que sucedera y el desconocimiento de ese nuevo mundo a
partir de la falta”

ENCUENTRO CON EL PROF. AMMAR AL CHALABI
Con el ensayo MAGNET, se pretende confirmar el efecto beneficioso del carbonato de
litio en pacientes con una mutacion homocigotica del gen UNCI3A.

El IMPACTO SOCIAL EN LA ELA

Tarde de trabajo con parte del equipo que lleva adelante la investigacion promovida
por la Fundacion Esteban Bullrich v el Ministerio de Ciencia v Tecnologia de La Nacion

DIA DEL PADRE

En Ledn, el homenaje al padre y al paciente con ELA que inspiro a su
hijo Dario a impulsar la creacidn de la Asociacion ELA Argentina.

PROGRAMAMOS LAS SIGUIENTES ACTIVIDADES

FPH\  Instuto de | Joou,
S | b Nelat PRIMER ENSAYO DE 02y
— VIVIR CON ELA ELA PRESINTOMATICA
Leonor Kuhn PARA PERSONAS CON :

MUTACION GENETICA

S *Se trata de la vida de P;E'm \
o mm Jueves 6 de Julio sty b el ~
- 18.30 Hs un testimonio de Tortaleza, PROF. MICHAEL BENATAR
Edificio Karakachodf ’”“‘:"'“m permanaite Brafesor diNilroloots ¥ de
Aula 208 - UNLP ""“"‘h R ““m““““ Ciancias de laSalud Péblica,
La Fiata de cadn dia” Jofe do la Division MNouromutcular

Dhirector Epeculivo dil Centra
ELA The Uiniversity of Miami

HABLEMOS DE ELA W L

Disartantes: Ménica Soriano y Dario Ryba JULIO 2023 10 de Agosto

Asociactin ELA Argenting
Camiig de et sded por b Esclersdis Lateinl Amiotidfica

CER L o e e ]

HABLEMOS DE LA ELA VIVIR Y ESCRIBIR CON ELA

Convocados por el Instituto de la Teresita escribid con su dispositivo de comunicacion visual su historia
Mujer de la Fundacion Pro de vida conviviendo con la ELA. Un legado que transmitié a su amiga
Humanae Vitae - expondremos Leonor quien ordend los textos que finalmente hilvanaron su experiencia.
acerca de la ELA en la ciudad de Muy pronto compartiremos el contenido de su obra.

La Plata el préoximo jueves 6 de
julio a las 18.30 hs.
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TERESITA ESCRIBIO UN ANABEL RECIBE UNA RELACIONES, SEXO E CONOCIENDO A LA
LIBRO SOBRE SU VIDA SILLA MOTORIZADA DE INTIMIDAD EN LA ELA POBLACION ARGENTINA
CON LA ELA NUESTRA FLOTA VIVIENDO CON ELA

ASESORAMOS, ORIENTAMOS RE-UNIRNOS: GRUPO DE REFLEXION PARA

Y ACOMPANAMOS PERSONAS TRANSITANDO LA ELA

RECIBIMOS A 18 PACIENTES NUEVOS NOS PROPUSIMOS DIVERTIRNOS

EN EL MES DE JULIO Esta tarde una nueva re-unién con variedad de juegos. los cuales
CON LA HIJA DE PEDRQ: Orientamos a nos permitieron conocernos un poco mads, aprender y compartir
Vilma en Posadas, Misiones. Adn no aquellg que pensamos y Elegimg5

posee el CUD, por lo que la guiamos en

el procedimiento para su obtencion. La RECORDANDO NUESTRAS INFANCIAS

derivamos a nuestra aérea de Los juegos que nos hacian felices. Reflexionar sobre nuestra parte
asesoramiento legal con los abogados de ladica hoy como adultos y conectar con el nifio que fuimos.

El juego, no importa cuando, nos hace mucho mas felices.

nuestro equipo

‘Nos tranguilizéd y guiden
« CIUE OGS

BLANCA

’ SEg, W s o e
SSEguiremos e#n contacto, | . 2
GRACIASH -
..I.' ..-lﬂ_li -

: A *

las desigualdades que
acurren respecto de

TRABAJANDO LA APERTURA DE TERESITA ESCRIBIO UN LIBRO SOBRE SU
NUESTRO CONSULTORIO MEDICO VIDA CON LA ELA

g ASOCIACION ELA
ARGENTIMNA
CENTRO DE A S S RCER. e A
CONSULTAS
MEDICAS

- Neurclogia,
« Neumonologia
* Mutricion

Esta tarde delineamos junto al

Dr. Osvaldo Genovese v la Lic. Andrea narrd mediante un dispositivo de comunicacion visual su historia
Purita el marco de atencion presencial de vida conviviendo con la ELA. Un legado que transmitid a su
que dara comienzo el proximo amiga Leonor quien ordend los textos que finalmente hilvanaron
jueves 31 de agosto. Ampliaremos su experiencia.

ENTREGAMOS UNA SILLA ROBERTO LOGRA EL TRATAMIENTO
POSTURAL PARA MARIO CON RELYVRIO EN ARGENTINA

Alejandra se acercd a su domicilio en la
ciudad bonaerense de Zarate.
Fue recibida por Maricel, su madre,

Conforme a las disposiciones
vigentes por la ANMAT accede a la
medicacion por régimen de
excepcion y una medida cautelar
impuesta por la Justicia a su sistema
de salud,

LA COMUNICACION NOS HACE PROFUNDAMENTE HUMANOS

MARCOS INICIA SU TERAPIA
Trabajamos sobre el posicionamiento vy la calibracion. Accedid con la mirada al manejo del dispositivo de
comunicacion Irisbond.

APOYAMOS A SILVIA

Personalizamaos las plantillas de su dispositivo para agilizar el
uso de la computadora a traves de sus ojos con el dispositivo
Irisbond

JUNTO A FABIAN Y RAFA

Nos trasladamos con nuestro equipo profesional hasta la ciudad
de Saladillo en la Provincia de Buenos Aires para evaluar y
ayudarlos en el acceso a la comunicacion aumentativa alternativa
con sistemas de seguimiento ocular. La palabra nos hace
profundamente humanos

ACOMPANAMOS A RODRIGO

Avanza en el uso de la mirada como acceso con su dispositivo
Irisbond. Logra manejar por completo la computadora con PAULA AVANZA Y NOSOTROS
los ojos, pudiendo asi ingresar a WhatsApp, Facebook, LA ACOMPANAMOS

YouTube, etc.

ASISTENCIA A GRUPOS DE FAMILIARES HABLEMOS DE ELA

NUNCA ME PREGUNTARON:

Y VOS.. iCOMO ESTAS? HABLEMOS

Familiares de personas viviendo -

con ELA reunidos en grupos DE ELA

reducidos en donde comparten
- con nuestra psicéloga su sentir,
. experiencias, angustias, capaci-

dades acompanando el transito

por la ELA de sus seres queridos
|y amados

' TENGO QUE OCUPARME DE M|
Un nuevo encuentro con grupos
reducidos de familiares de
pacientes con ELA junto a

(¥ . nuestra psicologa. Una reunién

N ] . para ayudar, reflexionar vy

X SRy Ny - o

: " 3-'-.'."-;.'&_.'- 5 | : o | ) :

o Yamila . W~ comprender que los cuidadores e et -
oo "‘“ S, no todo lo pueden y necesitan Agradecidos al Instituto de la Mujer de la
j- T UPO SERAMIAIRS CC 2 ocuparse también de si mismos. Fundaciéon Prohumane Vitae por invitarnos a

" /personas con ELA difundir y visibilizar la ELA.

MNos encontramos con el Dr. Jeremias Guerra, neumonglogo que acom-
pand a su esposa en el transitar de la ELA. En su honor y por motivos
humanitarios desea fundar una institucion para ayudar a pacientes con
ELA en Guatemala.

NO SE RECOMIENDA LA  ATENCION! CENTRO DE  TE ACERCAMOS A LA ¢POR QUE YO? éPOR QUE
CAFEINA PARA TRATAR  CONSULTAS MEDICAS VANGUARDIA DE LA CONTRAJE ELA?
LA ELA INVESTIGACION MUNDIAL

¢POR QUE
YO?

Avances en la investigacion ,
cientifica de la ELA cPOR QUE

Nuevos tratamientos CONTRAJE
Ensayos clinicos en fase 3 ELA?

Entrevistas con los lideres
mundiales.

MNSAY E PLATAFORMA
o pepammrons | O L0s DESATIoS OE LA
o ELA PRESINTOMATICA —_— ionob g
PARA PERSONAS CON Ayer, hoy y mafiana,
e O ~Ayer, hoy y manana,
SOD1

PROF. HICHAEL BEMATAR :‘J A !

i Profesor de Neurologia v de
PROF. SUVANKAR PAL Ciencias de la Salud Publica,
- : Jofe de Ly Division Meurcmuscular,
Director Ejecutivo del Centra
ELA The Unbegrsity of MMims
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AGOSTO 2023

€LA

CENTRO DE CONSULTAS MEDICAS. Inauguramos este
nuevo espacio para pacientes con reciente diagndstico
o consultas de segunda opinion. Quienes deseen
solicitar turno deberan hacerlo aqui: shorturl.at/hvxV

LOS DESAFIOS DE LA ELA EN ARGENTINA:
"AYER, HOY Y MANANA.” Charla entre la comunidad
e integrantes de la Ascociacion ELA Argentina.

LOS DESAFIOS DE LA
ELA EN ARGENTINA

 Ayer, hoy y mafiana.

Para pacientes con
reciente diagndstico
y consultas de
segunda opinién

Direccion:
~ Dr. Osvaldo Genovese

CEEE)

ENSAYO CLINICO CARDINALS
(FASE 2) EN ARGENTINA

LA ELA PRESINTOMATICA

Reclutamiento para un grupo reducido de
pacientes. Se trata de un estudio para eva-
luar los efectos v seguridad del
tratamiento con PTC857 en participantes
con ELA.

De la caracterizacion a la prevencion, Encuentro con el Prof, Michael
Benatar de los Estados Unidos. Presentd los ultimos avances de
ATLAS, ensayo clinico para probar Tofersen en personas no
sintomaticas portadoras del gen ELA S0OD-1.

Este es un ensayo gque de tener éxito podria cambiar por completo
el panorama de la investigacion y el cuidado de la ELA.

[ ] @ p!

ASOCIACION ELA
m ARGENTINA
don/ ooy

LA ELA PRE-SINTOMATICA
DE LA CARACTERIZACION A LA PREVENCION

PROF. MICHAEL BEMNATAR

ENSAYO CLINICO
CARDINALS

3
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ENTREGAMOS UNA SILLA
MOTORIZADA A CARLOS

CUIDADOS A PERSONAS QUE VIVEN CON ELA

CUIDADOS DE ENFERMERIA PARA
PACIENTES CON ELA

®
ASOCIACION ELA
m ARGENTINA
l'_.'t! 1 | . et

MNos acercamos a su domicilio en la
ciudad de La Plata para otorgarle una

de las sillas motorizadas perteneciente a
nuestra flota v proporcionarle autonomia
en el transitar de su ELA

RECIBIMOS Y ASISTIMOS A
17 NUEVOS PACIENTES

RE-UNIRNOS- GRUPO DE REFLEXION
PARA PACIENTES CON ELA

CON LA HIJA DE DANIEL

Orientamos en Cordoba a Julieta. LA SUBASTA DE VALORES

Le brindamos orientacion respecto del
abordaje multidisciplinario de la

enfermedad, su proceso vy tratamientos.

Aun no posee el CUD, por lo que la
guiamos en el procedimiento para su

Pudimos divertirnos y
también profundizar acerca
de nuestra propia lista

de valores, cudles
priorizamos y por qué lo
hacemos. Con |la mirada

siempre de contribuir a vivir
en un mundo mejor para
todos nosotros.

EN ALUSION AL DIA DE LA NINEZ

Compartimos aquellos juegos y referentes y/o personajes de
nuestra infancia. Hoy de adultos, seguimos teniendo los mismos
referentes? Han cambiado?. Pudimos conectar con nuestro Nifo
interior, y expresar como jugamos hoy de adultos, y quiénes son
nuestros referentes.

ASISTENCIA A GRUPOS DE FAMILIARES

SENTIRNOS ESCUCHADOS

Prestar atencion a la palabra del otro. Encontrar pares con quienes
conversar. Un nuevo encuentro en el espacio para grupos reducidos de
familiares de quienes transitan la ELA moderado por nuestra psicéloga.
SIEMPRE ES BUENO COMPARTIR

En un nuevo encuentro con grupos reducidos de familiares junto a la
psicologa Paula Dabbah, destacamos lo virtuoso que resultan estos
espacios para atravesar otras miradas y experiencias.

ASISTENCIA LEGAL Y
PSICOLOGICA

COLABORAMOS CON TRATAMIENTOS
FARMACOLOGICOS

CRISTINA: La asistimos para que obtenga la medicacidn
Riluzol en los praximos 60 dias. El bloqueador de glutamato
para reducir la excitotoxicidad de las motoneuronas afectadas
por la ELA

GONZALO: Lo ayudamos a obtener el Teglutik, la solucién en
gotas vy de suministro oral del Riluzol en pacientes con
disfagia y presentan dificultades para tragar pastillas
tradicionales.

EMILIA: La asistimos con la obtencion del farmaco Riluzol
para su suministro en los proximos 90 dias. Esta medicacion
es |la primera droga aprobada en todo el mundo para
enlentecer el progreso de la ELA

LUIS: Le facilitamos el acceso al farmaco Riluzol para
enlentecer el progreso de la ELA. Un bloqueador de
glutamato para reducir el deterioro de las neuronas motoras
afectadas por la enfermedad.

ALEJANDRA: Facilitamos el acceso al medicamento Gorfetan,
un compuesto de comprimido via oral que fortalece la
afeccion bulbar en la ELA en el orden de la deglucion vy el

LUZ, CATALINA, NICOLAS Y GUSTAVO fueron
atendidos por el Dr. Matias Busguet Oyhanarte,
abogado especialista en derecho de salud de
nuestro equipo. DANIEL es apoyado por la Lic.
Paula Dabbah, psicéloga con mas de 10 afos
de experiencia con la comunidad afectada por
la ELA

REUNION CON LA INDUSTRIA QUE ELABORA EL RELYVRIO

Retormamos las conversaciones con el equipo de Amylix
que comercializa el Relyvrio, el compuesto del ensayo
AMX0035 aprobado por la FDA para pacientes con
ELA. Compartimos la necesidad imperiosa que la
medicacion llegue a los pacientes argentinos de manera
directa y al menor costo posible.

Presentamos una propuesta gue sera considerada en
los préximos dias.

ATILIO: Nos comparte como utiliza su dispositivo Irisbond de acceso ocular para
comunicarse y acceder a las redes sociales. Gracias al brazo articulado puede llevar la
solucién en su silla de ruedas

MARCOS: Con al aporte de nuestro equipo terapéutico avanza en el uso de su
dispositivo Irisbond a traves de la mirada. Se mantiene comunicado con sus seres
queridos utilizando las redes sociales

OLGA: Accede a la comunicacion a través de su mirada. Usa un teclado con salida de
vOZ ¥ consigue entrar a todas las redes sociales mediante el uso de su dispositivo
Irisbond.

LUCAS: Trabajamos con nuestros profesionales logrando la calibracion y el
posicionamiento para el uso del dispositivo de seguimiento visual denominado Hiru
de Irisbond

INFORMAMOS ACERCA DE LA INTERLEUCINA (IL-2) COMO AGENTE
TERAPEUTICO PARA LA ELA

El ensayo clinico MIROCALS en fase |l recluto a 304 personas en multicentros de
Francia y Reino Unido desde junio del 2017 al 2021. Se encuentra finalizado y a la
espera del andlisis de sus resultados.

LA ELA PRE-SINTOMATICA: CARACTERIZANDO LA PREVENCION

Nos reunimos con el Prof. Michael Benatar, de la Universidad de Miami.
Presentd los ultimos avances de ATLAS, ensayo clinico para probar

o Tofersen en personas no sintomaticas portadoras del gen ELA SOD-1,

s Este es un ensayo gue de tener éxito podria cambiar por completo el panorama
de la investigacion y el cuidado de la ELA. Muy pronto compartiremos el
encuentro

LA PLATAFORMA MND-SMART DE ENSAYOS CLINICOS PARA ELA
Conversamos con el Prof. Suvankar Pal guien es el codirector de la
investigacion gque utiliza 3 drogas (Memantina, Trazodona y Amantadina)
de manera simultanea a quienes participan del estudio. En breve les
compartiremos la presentacién a la comunidad ELA de Argentina.

TRATAMIENTO DE LA AFECCION BULBAR EN LA ELA
Una reciente publicacion cientifica sobre terapias alternativas para laELA concluye la existencia de evidencia
suficiente para considerar al Gorfetan/ Nuedexta como farmaco para tratar la disfuncidn bulbar en pacientes con

LOS 12 ENSAYOS CLINICOS ACTIVOS EN FASE 3 PARA LA ELA

DEFERIPONA PARTICIPAN 372 - FINALIZA 11/23 ION363 (FUS) PARTICIPAN 077 - FINALIZA 09/25
MASITINIB PARTICIPAN 495 - FINALIZA 12/23 NEURORENATA PARTICIPAN 115 - FINALIZA 03/26
CANNABINOIDES PARTICIPAN 017 - FINALIZA 01/24 PLATAFORMA HEALEY PARTICIPAN 1500 - FINALIZA 04/26
MN-166 IBUDILAST PARTICIPAN 230 - FINALIZA 12/24 FAB122 PARTICIPAN 225 - FINALIZA 06/26
TUDCA PARTICIPAN 184 - FINALIZA 03/25 TRIUMEG PARTICIPAN 390 - FINALIZA 07/26
RAPA 501 PARTICIPAN 041 - FINALIZA 07/25 MND-SMART PARTICIPAN BOO - FINALIZA 12/26

BICIS PARA NINOS DE NUESTRA COORDINAMOS AGENDAS CON LA

FUNDACION ESTEBAN BULLRICH

COMUNIDAD ELA

Silvia Fridman- responsable de la Unidad de Atencion
ELA de nuestra institucién- reunida con Agustina
Bugnard - Directora Ejecutiva de la Fundacién Esteban
Bullrich- con el objeto de intercambiar actividades
proyectadas por cada institucion para los proximos
meses en beneficio de los afectados por la ELA en la
Argentina

En ocasidn de celebrarse el Dia de la Ninez
realizamos el sortec para adjudicar los regalos
a hijos de personas que transitan la ELA.

En los préoximos dias nos acercaremos al
domicilic para hacer entrega de los mismos.

{COMO COMUNICAR EL DIAGNOSTICO DE ELA?
Faeruesl D00 para FredsD0rd  Prolecponaiess o L shlud

¢COMO COMUNICAR EL DIAGNOSTICO DE ELA?

Presentaremos este Programa canadiense el cual propone herramientas a
los profesionales de la salud para comunicar la noticia del diagnéstico
y acompafar a los pacientes en el proceso de la enfermedad

PROXIMOS ENCUENTROS

w b e ~
S aT=1F"

1= SIMPOSIO INTERNACIONAL DE ELA
DIRIGIDO A PROFESIOMALES DE LA SALUD

ENSAYO CLINICO EN FASE 3
FAIRALS-2 (DEFERIPRONA)

Estrategias neureprotectorss relacionadas
con ol hierro enla ELA

-EHEAYO CLINICO EN FASE 28-3
IBUDILAST (MN-166)

ENCUENTRO CON EL
PROF. BJORN OSKARSSON

"« Investigador principal

= Espacialista on nourslogia
en Jacksonville, Florida,

s Afiliads a Mays Clinle Florida

- W
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TODOS LOS DIAS JUNTO A VOS

ATENCION MEDICA UNA BICI PARA BRUNO ALIVIANDO EL TRANSITO DE TRASLADAMOS A
A CARINA | LA ELA EN JOSE RICARDO

| | ‘i . E o W
M Hoy vine a visitar al doctor
gy

r'\" .‘i

FALSO POSITIVO PARA BRIGIDO
Acompanado por su familia fue atendido en nuestro centro de consultas.
El examen clinico arrojé -segun nuestro neurdlogo- un falso diagnéstico de ELA. La
importancia de consultas de segunda opinién en la ELA.
EXAMEN CLINICO CON ALEJANDRO
Acompanado por su hijo visité nuestro centro de consultas. Fue examinado
detalladamente por el neurdlogo, Dr. Osvaldo Genovese con la intencion de
monitorear su estado de salud y transito con la ELA
VERIFICAR LA EVOLUCION EN CARLOS
Lo recibimos con su derroche de optimismo en nuestro centro de consultas
médicas. Pronto a formalizar matrimonio con su pareja de 20 anos de relacion, pre-
senta dudas en el diagnadstico por lo que sugerimos un proceso de verificacion en la
progresién del cuadro clinico
CARINA VIAJO DESDE TUCUMAN
_ ” Fue atendida junto a su hijo en nuestro centro de consultas médicas. La progresion
Veo al doctor Genovese hace t  de su ELA es lenta y continuara el tratamiento con medicacién que le permita

unos instantes aliviar los efectos en su diario vivir.

RECIBIMOS A 16 NUEVOS PACIENTES EN EL MES

RECIBIMOS A GUSTAVO
Su esposa fue diagnosticada en Marzo de 2022, Le brindamos
orientacion general en el abordaje y tratamiento de la enfermedad

CON JUAN Y TODO SU EQUIPO

Lo acomparnamos en Mercedes, Provincia de Buenos Aires, en
presencia de Norma (esposa), Gloria (AT) v Josefina (TO). Les
compartimos informacion y los asesoramos respecto del abordaje
multidisciplinario de la enfermedad. Norma esta interesada en
participar del espacio grupal de apoyo v contencion para
familiares

LEer mas

TRABAJO SOCIAL

ﬂ WALTER: Nos recibié en su domicilio de la ciudad de La Plata. Compartimos por
e unos instantes un dia de su vida con la ELA. Es miembro del grupo re-unirnos y
colabord para nuestro banco de insumos.

DORA: Es la esposa de Antonio. Construimos un conjunto de estrategias de

acompanamiento tanto desde lo emocional como operativo para el transito por la
ELA.

ANTONIA: La asistimos por videollamada en su domicilio junto a su hija Cintia.
Nos involucramos en sus necesidades basicas para transitar la ELA vy tenderles una
mano a las mismas

VISITAMOS A RAMIRO

Nuestra voluntaria Moénica - quien transita la ELA desde hace mas

de una década - se acerco a su casa en la localidad bonaerense de
Brandsen. Ramiro fue diagnosticado hace 4 afios. "Lo retd porgue

no se levanta de la cama”. Una hermosa tarde compartida con su

esposa Grillo, sus hijas y amigos.

UNA BICI PARA BRUNO

Nos trasladamos hasta la localidad de Los Hornos, 60 km de
CABA para entregarle el presente por el Dia de La Nifiez. Su
mama Natalia transita la ELA. Un momento de amor y sonrisas en
familia

L | W e VALORES INDISPENSABLES
A cQueé es lo mas importante para mi? Cuales son aquellos valores
indispensables para cada uno? Entendimos que los valores son principios
que orientan nuestro comportamiento para guiar nuestro desarrollo en una
sociedad, son las creencias culturales que tenemos para defender y crecer
con dignidad

E .; .J;ﬁ#.- ;’- § W o 1
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DOS MENTIRAS Y UNA VERDAD

Los participantes compartimos 3 anécdotas de nuestra vida, y los demas
debieron adivinar cual de ellas era la verdadera. Nos divertimos vy a traves
de este espacio recreative logramos conocernos un poco mas.

Iniciamos el taller con un grupo reducido de pacientes y cuidadores.

Andrea, cuya mama transita la ELA, es socidloga e indujo a conversar sobre el impacto
del diagndstico, los vinculos afectivos y se compartieron herramientas para DELEGAR.
COMUNICAR, DECIDIR y prolongar la autonomia

CARLOS JULIO CARLOS

Rocio se acercod a nuestro Recibimos a su esposa Clara  Pablo, su hijo, se acerco a nuestro banco de insu-
banco de insumos en donde en nuestro banco de mos ubicado en el barrio de Almagro de la CABA y
le fue entregada asistencia logistica, le fue entregado por nuestro equipo de trabajo

esta herramienta para aliviar Le entregamos alimentaciéon  social.

el transito por la ELA desu  para su tratamiento

papa. nutricional, clave para
transitar la ELA con mayor
fortaleza.

CON EL HIJO DE CARLOS
Realizamos una videollamada con Andrés residente en la localidad de Clucellas, Provincia de Santa Fe. Lo acom-
pafiamos y asesoramos para obtener la cobertura de salud para su papa

RICARDO RECIBIO UNA DONACION DE ALIMENTO ENTERAL
En su casa de la localidad bonaerense de Gonzalez Catan. De esta manera colaboramos con su tratamiento nutri-
cional, aspecto primordial para afrontar el devenir de la ELA.

COLABORAMOS CON MATIAS EN CORDOBA
Le hicimos llegar insumos para la ventilacion no invasiva y asi aliviar su transito con la ELA.

COMUNICACION AUMENTATIVA ALTERNATIVA

OPTIMIZAMOS EL DOMINIO DEL DISPOSITIVO QUE UTILIZA
OLGA: Con el aporte de nuestro equipo terapeutico recibe
asistencia para desarrollar su interconexion mediante la mirada.
Se realizan encuentros personalizados para adaptar su
dispositivo Irisbond Duo Tablet a susnecesidades,

LUCAS INGRESA A REDES SOCIALES CON SU MIRADA
Lo entrenamos con nuestro equipo profesional de manera
personalizada logrando navegar por internet en forma
autonoma

I e "—_-—_-—'—_- 'r.

TA DE SILLAS MOTORIZADAS

Les presentamos a quienes hoy utilizan de esta asistencia que les permite mayor autonomia para transitar a diario
sus vidas con la familia y seres queridos

OTRO PUNTO DE VISTA

Las reuniones para grupos reducidos de familiares y entornos de personas
que transitan la ELA permiten escuchar y enriguecerse con la otra mirada
sobre el mismo tema en comun

REENCONTRARME CON LO QUE ME ESTA PASANDO

En esta cportunidad logramos establecer el tiempo vy el espacio para
volver a hablar del tema. Es nuestra periddica propuesta a grupos
reducidos de familiares junto a Paula, nuestra psicéloga.

® ASOCIACHON ELA ENSAYD DE PLATAFORMA Eﬁml‘-lj CLINICO EMN FASE 283 f

X ASQICLACKIN ELA
ARGENTINA MND SMART m ARGEHIH.-&. "ﬁ IBUDILAST (MN-166)
(R iy bt puie PROE. SUVANKAR PAL lﬂtﬂﬂﬂw BIORN OLARSSON

También puedes ferner un dizsedo de ensayo adapiativo
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LA PLATAFORMA MND-SMART DE ENSAYOS CLINICOS IBUDILAST (MN-166)- ENSAYO CLINICO EN FASE

EN FASE 3 PARA LA ELA Conversamos con el 2B-3- Nos encontramos con el Prof. Bjorn Gskarsson.
Prof. Suvankar Pal - Universidad de Edimburgo - quien Es el investigador principal del ensayo clinico en fase
es el codirector de la investigacion gue utiliza 3 drogas 2b-3 de Ibudilast (MN-166). El estudio se encuentra en
(Memantina, Trazodona y Amantadina) de manera reclutamiento para 230 pacientes en multicentros
simultanea a quienes participan del estudio. de Estados Unidos y Canada. Se estima la finalizacion
Les compartimos la presentacion a la comunidad ELA para diciembre de 2024. Les compartimos el contenido,

de Argentina

¢COMO COMUNICAR EL DIAGNOSTICO DE ELA?

Presentamos un programa de origen canadiense para profesionales de la salud.
Se trata de una serie de 11 cortos videos con herramientas para colaborar con
quienes se encuentran en la responsabilidad de dar la noticia sobre la ELA.
Muy pronto estard disponible en nuestra plataforma digital.

EL COMITE ASESOR DE LA FDA RECHAZA UNELA - UNION DE ASOCIACIONES DE ELA
NUROWN PARA LA ELA EN LATINOAMERICA PRIMER SIMPOSIO

INTERNACIONAL DE ELA
NUROWN

ol I ..-
2. Después de deliberar, uneiay Realizé las jornadas
) expreso su preocupacion 1% SIMPOSIO INTERNACIONAL DE ELA los dias 27 y 28 del

-

DIRHGIDC A PROFESIONALES DE LA SALUD
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exposicion del Dr.
Leer més 27 ¥ 28 DE SEPTIEMBRE, 2023 Osvaldo Genovese
MODALIDAD VIRTULAL VIA Z00M acerca de |los avances

El Comitée Asesor de la — e . . . . .z
INFORMES E INSCRPOION ASGCIACSN ELA DE CADA PAIS. en la investigacion.

FDA rechaza NurOwn
como terapia para la ELA

RENOVAMOS LA MEMBRESIA ANUAL COMO MIEMBROS PLENOS
Se fundd en 1992 para promover una comunidad internacional para
__asociaciones de ELA, Sustenta como vision un mundo libre de ELA. Ayuda a
S sus miembros agregando valor, informacién, y actuando como un portal
intercontinental de conexidén entre pacientes, asociaciones y cuidadores .

CERTIFICADO
DE MEMEBRESIA
RENOVADA

COORDINAMOS LA REUNION DEL CONSEJO CIENTIFICO ASESOR
Se repasaron los temas actuales en investigacion y se acordo la
preparacion de las siguientes notas informativas: Edaravone oral, NurOwn
y AMX0035: -IL-2: El ensayo "Mirocals” con interleuquina 2 publicd sus
p resultados de fase 2 a fin de 2022, vy aun se esperan mas datos de fase 2
= para conocer. Por el momento, el SAC no esta al tante del inicio de un
B ensayo de fase 3 con esta terapia en Europa, Norteamérica o en otra region

PARTICIPAMOS DE LA REUNION DEL CONSEJO DIRECTIVO

Se incorporan nueves paises miembros: Panama vy Singapur. La Alianza
tendra por primera vez un Director Cientifico. El Comité Asesor
Cientifico (SAC) publicara pronto notas de resumen para los siguientes
temas: NurOwn, AMX0035 v CNM-AuB8. - Encuesta sobre Derechos
Fundamentales: La misma sera presentada en Basilea (Suiza) en el
encuentro anual.

SEMINARIO DE APOYO A LA SALUD MENTAL PARA PACIENTES CON ELA

Y SUS CUIDADORES: Participamos de la propuesta convocada por The
International Alliance of ALS / MND Associations y presentada por Albert Koo,
Malasia (persona con ELA), John Ashworth, Reino Unido (Psicoterapeuta);

Melinda Kavanaugh, Estados Unidos (Trabajadora social).

PROXIMAS ACTIVIDADES EN OCTUBRE

LA VERDAD DE
LA MILANESA

mﬁ-ﬂ DE OCTUBRE A LAS 18.30 J-IDEM_:
* JUAN CRUZ 1652- VICENTE LOPEZ

ENSAYO CLINICO EN FASE 3
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J 2 ASOCIACION ELA
ARGENTINA OCTUBRE 2023

Centro de afectados por la

ELH Esclerosis Lateral Amiotrofica
TODOS LOS DIAS JUNTO A VOS
ATENCION MEDICA CONSULTAS DE SANTIAGO Y "LA VERDAD VISITAMOS A
A FLORENCIA NUTRICION DE LA MILANESA" ANTONIA

FLORENCIA: Se acerco a nuestro centro de consultas médicas ubicado en CABA
para realizar un examen clinico con el Dr. Osvaldo Genovese, asesor medico vy
neurdlogo de nuestro equipo.

CARLOS: Fue atendido por nuestro neurdlogo para monitorear el proceso que lleva
adelante con la ELA y tener la certeza de lo adecuado de su tratamiento.

JAVIER: Fue atendido en nuestro centro de consultas médicas dirigido por el

Dr. Osvaldo Genovese. Ademas realizé una consulta con la Lic. Andrea Purita,

para acompanar su estado nutricional

ISABEL: Realizé un examen clinico en nuestro centro de consultas médicas con el
Dr. Osvaldo Genovese. La visita al consultorio fue acompafada por su entorno
familiar y afectivo.

JOSE LVUIS: En virtud de no corresponder el diagndstico con su condicion clinica, el
Dr, Genovese solicité una revision completa de nuevos estudios para descartar la
patologia de esclerosis lateral amiotréfica.

CONSULTAS DE NUTRICION EN LA ELA

La Lic. Andrea Purita atiende en nuestro centro de consultas medicas en
colaboracion multidisciplinaria a los examenes clinicos de neurologia.

Es una reconocida profesional en la materia e hija de una paciente con ELA

RECIBIMOS A 22 NUEVOS PACIENTES EN OCTUBRE

NOS VISITO EZEQUIEL

Lo recibimos en nuestras oficinas acompanado por su mama, \"‘:W
Rosa. Fue diagnosticado con ELA a los 18 afos. Les brindamos . _
informacion respecto del abordaje y tratamientos de la -
enfermedad. _

Los guiamos en relacién a los derechos para una cobertura de
salud integral. Rosa esta interesada en participar de los grupos

de ayuda y contencién para familiares.

Hoy mucho pot Hocer.
Tenemos Esperonzo. .

TRABAJO E INCLUSION SOCIAL

ENTREGA DE INSUMOS A DANIEL
CONTINUAMOS NUESTRO APOYO A JULIO

VISITAMOS A ANTONIA: Nos acercamos a su casa
ubicado en Bella Vista del conurbano bonaerense.
Junto a nuestro equipo de trabajo social pudimos
interiorizarnos de su situacion y alcanzarle insumos
que le permitan aliviar su transito con la ELA

ACOMPANAMOS A NORMA

Nuestro equipo de trabajo social la asesord para su
afiliacion al PAMI en la provincia de Jujuy luego de
obtener su jubilacién Continuaremos a su lado

apovando el proceso.

SEIS CUENTOS CON SABIDURIA
Compartimos y analizamos cada uno de ellos. Refiexionamos
acerca de los mensajes que nos dejaron. Luego elegimos cuales _ 3
de ellos es el que mas nos representa y escogerelqueler o
egalariamos a una persona especial de nuestras vidas e~

LA IMPORTANCIA DE LA EMPATIA

Analizamos el cuento "El ratén vy la ratonera”. Ponerse en el lugar
del otro y ayudar a resolver sus problemas aunque no sean
nuestros, cuando hay una ratonera en la casa, toda la hacienda
corre riesgo. La empatia, ponerse en la «piel» del ratén, facilita y
favorece la comunicacion asi como la resolucién de conflicto

ASISTENCIA A GRUPOS DE FAMILIARES

ME ALIVIA HABLAR DE LO QUE ME ESTA PASANDO

"Llevarme un poco de cada uno de ustedes”. Una sintesis de la nueva
reunion para grupo reducidos de familiares que transitan la ELA de sus
seres queridos coordinada por nuestra psicéloga

SIEMPRE NOS AYUDA EL HABLAR

Asi lo definen un grupo reducido de familiares en otro de los encuentros
que propiciamos acompanados por nuestra psicéloga. Es llevarse vy
nutrirse, enrigquecerse y aprovechar las experiencias de los demas.

TALLER: LA FAMILIA Y LA ELA ASISTENCIA EN TRATAMIENTOS

Realizamos el segundo encuentro para CONTINUAMOS CON LA COLABORACION A CRISTINA
pacientes y familiares moderado por La asistimos para que obtenga la medicaciéon Riluzol en los

la socidloga Andrea Strelkov. proximos 60 dias. El bloqueador de glutamato para reducir la
El ciclo finalizara con un tercer capitulo excitotoxicidad de las motoneuronas afectadas por la ELA,

en el mes de Noviembre.

CARLOS RECIBIO LA ALIMENTACION ENTERAL
Llegé a destino los suplementos alimentarios enviados desde

LA ELA Y EL ENTORNO

AFECTIVO-FAMILIAR nuestro banco de insumos a la ciudad de Santiago del Estero.
- : Con la conviccion de ayudar a su mejor estado nutricional v
ANDREA STRELKOV - SOCIOLOGA clinico.

ENZO CONSIGUE ESCRIBIR CON SUS OJOS

Con el apoyo de nuestro equipo profesional avanza en el uso de su
dispositivo de comunicacion de seguimiento visual Irisbond Oskol.
Logro escribir en el teclado con salida de voz v asi interactuar con
sus familiares

FERNANDO INTERACTUA EN REDES SOCIALES

Con el apoyo profesional de nuestro equipo adaptamaos el
dispositive Irisbond Oskol posibilitando su comunicacidn vy el
acceso a todas las redes sociales a través de |la mirada

ELT,FaﬁJ.; .rfré..mlf.'l,..".‘:jim ..p_,j";_:, *-'|w|1:"E§2‘J!L~|‘_1E }J:%#-jl—i."—ll_ .n-.::‘ ],.r-j_ | {5:":]_,1.:1:?" ﬁl
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Les prasentamus a qulanes hw utilizan de esta asistencia que las pen'rﬂte mayor autonnmlu para transltar a diaﬂn
sus vidas con |a familia y seres queridos.

ENCUENTRO CON LIDERES

MUNDIALES EN INVESTIGACION ALIANZA INTERNACIONAL DE ASOCIACIONES DE ELA

TRABAJANDO SOBRE NUESTRA PRESENTACION

El estudio realizado por nuestro equipo de investigacion relacionado
con las problematicas sociales asociadas a la ELA en la Argentina
sera presentado en el proximo encuentro anual del mes d__e..dif:iam_br&
en laciudad de Basilea, Suiza

PROJECT EUPHONIA DE GOOGLE PARA PERSONAS CON ELA

Se trata de un acuerdo con la The International Alliance of ALS / MND
Associations. Euphonia es un proyecto para personas con ELA que
presenten disartria. Convocaremos a 15 interesados a grabar sus
voces que serviran a otros para utilizar sistemas de reconocimiento
de voz desarrollados por Google. Ampliaremos.

TRABAJANDD SOBRE
NMUESTRA PRESENTACION
INTERMNACIONAL

ESTRATEGIAS NEUROPROTECTORAS
RELACIONADAS CON EL HIERRO EN
ELA:

Nos encontramos con el Prof, David
Devos quien lidera el ensayo en fase 3
FAIRALS-2 en Francia. Muy pronto
compartiremos el contenido de su
presentacion a nuestra comunidad.

ENSAYO CLINICO EM FASE 3
EAIRALS-2 (DEFEEIPEQHA}

Estrategias neuroprotecioras relacionadas
con ¢l hierrg en la ELA

_ PREEEHTAEfﬂN DE ROPA
INCLUSIVA PARA PERSONAS
L QUE TRANSITAN LA ELA

PROF. DAVID DAVOS

o Lmiversiciad de Lile
o Parkinson y ELA

COEN - Contro de Excelenca

SOLICITAR
TURND

20/12
9,00 2 15.00 ha

Lunes 13 de Hoviembre a las 19.00 hs

Zoom = Requiere inscripcidn  Meuroiogla .« Neumonologia - Mutricidn

Mis informacidn (8«54 0 11 5740-2550 7/ (0N) 4342-841
irﬂn!mwmy = WWWANSOCIICEonGla.orgLar
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Nos encontramos con el Prof. David Devos guien
lidera el ensayo en fase 3 FAIRALS-2 en Francia.
Les compartimos el contenido de su presentacion
a nuestra comunidad.

Te invitamos a recordar nuestra
ardua tarea y acciones mas
salientes ingresando aqui:
rb.gy/vnrqvz

ACTUALIZACION DEL ENSAYO CARDINALS

Se trata del Unico protocolo de investigacién activo para un grupo reducido de pacientes en la Argentina.
Participamos del encuentro internacional con sus lideres cientificos, los Prof. Shefner y Tansy, organizado por
Northeast ALS Consortium (NEALS). Podras leer lo destacado agui: https://shorturl.at/ItG16

APORTAMOS INSUMOS Y UN COLCHON ANTIESCARAS A EZEQUIEL:
Entregamos a su mama Rosa, sendos elementos para aliviar su transitar con la
ELA

UN COLCHON ANTIESCARAS PARA OSCAR:

Recibimos a Daniela en nuestro banco de insumos para hacerle entrega del mismo
ENTREGAMOS ALIMENTO ENTERAL PARA JULIO:

Clara retiré un nuevo envio para su esposo. Aportamos periodicamente el mismo
para ayudar a su tratamiento nutricional de ELA

UNA SILLA POSTURAL PARA HUGO:

Realizamos entrega a Lara, su nieta. La retird de nuestro banco de insumos v la
llevara a la casa de su abuelo en la localidad bonaerense de José ¢ paz, en
beneficio de aliviar su vida en el transito por la ELA

COLABORAMOS CON RODOLFO

Su hija, Jésica, se acerco a nuestro banco de insumos en CABA y retiré elementos
para brindar mejor confort de vida para su papa.

RECIBIMOS A 11 NUEVAS FAMILIAS

CON LA HIJA DE SANTIAGO | _
Ana reside en la ciudad de Salta. Su papa fue diagnosticado
recientemente por lo cual nos solicité asesoramiento y
orientacion general. La invitamos a asistir a nuestro espacio
de ayuda y contencidn para familiares.

‘CON LAS CUIDADORAS DE DANIELA

Orientamos en Cipolletti, Rio Negro a Emma y Sofi, voluntarias
del Hospicio Betania. Las guiamos y proporcionamaos
herramientas de ayuda para transitar el proceso de la ELA

Coordinaremos un apoyo con nuestras trabajadoras sociales.  aupmmmiEPS

TRABAJO SOCIAL

ASISTIMOS A MARIA ROSA

Residen en el Chaco junto a Luis. Los asistimos en en relacion al
tratamiento de rehabilitacién, y prestaciones cubiertas por la obra
social con el certificado de discapacidad

ASISTIMOS A VICTOR EN CORDOBA

Nos contactamos nuevamente en un encuentre en el cual
participaron su esposa Madia, su hermana Ayelen, su hermano
Gabriel v su cufiada Sandra. Nos interiorizamos de su situacidn
social y necesidades a los fines de acompanar y proveer
soluciones.

CON LA HERMANA DE DIEGO
Brindamos acompanamiento v apoyo a Florencia construyendo
herramientas en conjunto para transitar la ELA

DESCUBRIR NUESTRO LADO CREATIVO

Poner en practica nuestra creatividad para solucionar situaciones
problematicas. Descubrimos que la creatividad es la capacidad para
pensar fuera de lo establecido, desarrollar el pensamiento lateral,
encontrar nuevas soluciones y generar ideas.

EL MITO DE LA CAJA DE PANDORA

Compartimos el video y trabajamos las resonancias del mismo.
Concluimos gue si sabemos elegir podemos juntos construir un mundo
mejor..Con respeto, paz y amor. Sin odio, armas y sin guerras...
CINCO CUENTOS

Resonamos con cada uno de ellos pudiendo elegir con cual nos
identificamos segun nuestra experiencia.Diferentes miradas para
compartir v enriquecernos. :

TENGO QUE DEJARME AYUDAR: Es resclver, avanzar, aprender,

evolucionar. Reconocer limitaciones que podemos superar con la asistencia
de una mano sclidaria, La tematica en un nuevo encuentro para grupos
reducidos de familiares asistidos por nuestra psicéloga

"ES UN ESPACIO SANO. PUEDO PONER EN PALABRAS LO QUE ME ESTA
PASANDO": Asi lo definieron los familiares convocados en grupos
reducidos para apoyar, acompanar y sostener emocionalmente a los
entornos afectivos también afectados por la ELA en sus seres queridos

—~ MIJAL COMIENZA CON LOS EJERCICIOS:

Con el apoyo de nuestro equipo vy su familia accede con el dispositivo Irisbond
de acceso por mirada. Consigue comunicarse a traves de un teclado
personalizado con salida de voz.

ENTRENAMOS A CONRADO
Adaptamos las funciones del teclado para agilizar la escritura y obtener asi
una comunicacion mas agil y fluida con su dispositivo Irisbond Oskol

Les presentamos a guienes hoy utilizan de esta asistencia que les permite mayor autonomia para transitar a diario
sus vidas con la familia y seres queridos.

HUGO UTILIZA LA “LOS DESAFIOS PRESENTACION DE
SILLA POSTURAL SOCIALES EN LA ELA" ROPA INCLUSIVA

N
Nos encontramos con Diego,
CLERED- TAL PR Comnpfas ot s 30 o Bk Lp4 5h 00T Pl W = !
T, e e G e W AR e ey e titular de la firma Layons.
m par e iesson e mton
) Comentd y mostré prendas de
utilidad para personas que

Con el apoyo de su familia puede FINALIZAMOS EL TALLER transitan la ELA.

sentarse con mayor comodidad vy Compartimos las sensaciones de Les compartimos las mismas y
asi alivia su transitar por la ELA algunos de los participantes de estos ponemos a disposicion con
con la ayuda de insumos tres encuentros que conformaron el nuestras trabajadoras sociales
donados por nuestra institucion mismo unidades en donacion.

RELACIONES INSTITUCIONALES

COLABORAMOS CON LOS PACIENTES DE ELA EN EL HOSPITAL
RAMOS MEJIA DE LA CIUDAD AUTONOMA DE BUENOS AIRES
Donamos al servicio de neurclogia del nosocomio portefo insumos
descartables tales como sondas, jeringas, panales, alimento vy
medicacion.

ESTAREMOS PRESENTES EN LA REUNION DEL MUNDO DE LA ELA
Como lo hacemos desde hace mas de una decada asistiremos a un
nuevo simposio internacional de organizaciones, profesionales, indus-
tria e investigadores cientificos vinculados a la ELA a realizarse en la
ciudad de Basilea, Suiza.

PRESENTACION DE LAS INVESTIGACIONES DEL CONCURSO
PUBLICO ACERCA DEL IMPACTO SOCIAL EN LA ELA

Las organizaciones seleccionadas presentaron sus estudios en la
Fundaciéon Navarro Viola. Andrea vy Paula expusieron nuestro trabajo.
Estuvieron presentes Daniel Filmus, Ministro de Ciencia v Tecnologia
de La Nacion, y Esteban Bullrich

ENCUENTRO DE LA RED-APTA

Iniciando una nueva linea de accion, orientada a brindar acceso a
estudios de secuenciamiento genémico para pacientes y poner en
marcha un programa de fortalecimiento de las capacidades de las
organizaciones de pacientes a fin podamos gestionar las necesidades
de nuestros miembros

PROJECT EUPHONIA DE GOOGLE PARA PERSONAS CON ELA

Euphonia es un proyecto en desarrollo para personas con ELA gue presenten disartria.
Convocamos a 15 interesados a grabar sus voces que serviran a otros para utilizar sistemas de rﬂcnnncrmrentu de
voz desarrollados por Google. Mas info en; https://shorturl.at/bgmH4

PROXIMAS ACTIVIDADES EN DICIEMBRE

PARTICIPA DE o |14 LOS nesnFins SOCIALES EN LA ELA

EUPHONIA . TALLER - 3 ENCUENTROS T
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GRUPO DE REFLEXION PARA PACIENTES CON ELA
Realizamos el cierre del afo y cada uno prepard un regalo que simboliza
el recorrido transitado, nos emocionamaos, nos divertimos y brindamos
para gue el proximo afo podamos estar juntos una vez mas

PRIMERA JORNADA EN BASILEA

Un intenso dia de intercambio de experiencias y enriquecimiento mutuo
con organizaciones hermanas en el mundo de la ELA.

SEGUNDA JORNADA EN BASILEA

Otra jornada en la programacion del Encuentro Anual de The International
Alliance of ALS / MND Associations y aprehendiendo de la tarea que
llevan adelante las organizaciones de ELA en el mundo

NUESTRA PRESENTACION EN EL ENCUENTRO MUNDIAL

"Las problematicas sociales relacionadas a la ELA en la Argentina”
Podran acceder ingresando a https://youtu.be/MUNKJAhdvUU

ELA SIN FRONTERAS

Aqui lo mas destacado de las jornadas del 2 y 3 de diciembre en Basilea,
Suiza: https://shorturl.at/pvM57 . Una década construyendo puentes con
cientos de amigos y companeros que transitamos una misma vision en mas
de 40 paises de todos los continentes. Por un mundo sin ELA.
CONECTAR ELA 2023 EN BASILEA

El panel de investigadores de la ELA compuesto por integrantes del
comité cientifico asesor de la The International Alliance of ALS / MND
Associations expuso junto al Prof. Ammar Al Chalabi y el Prof. Tim

Miller sobre la actualidad de los ensayos clinicos y tratamientos. Les
compartimos lo apuntado como destacado ingresando aqui;

¢ https://shorturl.at/cpt24

ENCUENTRO CON LOS REPRESENTANTES DE AMYLIX

En el marco de la reunion organizada por The International Alliance of
ALS / MND Associations mantuvimos una cita con miembros de la industria
a los efectos de continuar el proyecto que permita obtener en el corto
plazo de una manera mas practica la medicacion Relyvrio (AMX0035) a los
pacientes residentes en la Argentina

EL MUNDO DE LA ELA REUNIDO EN BASILEA

Estuvimos presentes entre el 6 y 8 de diciembre en el Simposic Mundial
sobre la ELA que nuclea a 1500 investigadores y cientificos de todo el

—— mundo, en donde comparten informacion, experiencias, procesos y
- | resultados acerca de la medicina clinica, basica y de ensayos clinicos.
TALLER: LOS DESAFIOS SOCIALES EN LA ELA RECIBIMOS 23 NUEVOS PACIENTES
Compartimos en nuestro canal de Youtube los tres encuentros OMAR
que conformaron este espacio de capacitacion para la Con reciente diagnéstico.
comunidad afectada por la ELA, Le proporcionamos orientacién e
- ‘ informacion mediante guias de ayuda para
b IN - i LOS DESAFIOS SOCIALES EN LA ELA - Ter ENCUENTRO abordar el proceso de la ELA focalizado a
— - Asociacion ELA Argentina - 46 visuaiizaciones « hace | mes sus derechos para obtener una cobertura
y & de salud al tratamiento integral
1 gue se le prescriba.

== | LOS DESAFIOS SOCIALES EN LA ELA - 2do. ENCUENTRO JORGE
f e Tl 1<oiacion ELA Argenting - 17 visualizaciones < hace T mes Reside en Neuquén. Lo asesoramos en
s compania de Daiana, Nancy, Camila,
Karen. Proporcionamos herramientas para

_ guiarlos en la planificacion de
LOS DESAFIOS SOCIALES EN LA ELA - 3er. ENCUENTRO los diversos momentos del proceso de la
Asociacion ELA Argentina - 39 visualizaciones - hace 1 mes ELA. Fueron derivados para la

atencion al area de trabajo social

Leer m-:’:s ﬁ

ASISTIMOS AL HIJO DE ALICIA

Nuestro equipo de trabajo social mantuvo un encuentro con Nicolas,
quien transita un momento complejo en su vida acompanando a su
mama.

COLABORAMOS CON TRATAMIENTOS MEDICOS

LUIS: Le facilitamos el acceso a la medicacion Relyvrio - AMX0035- para
enlentecer el proceso de la ELA

HECTOR: Apoyamos y aportamaos para facilitar el Teglutik, la version en
suspension oral del Riluzol para enlentecer y apaciguar el proceso de
deterioro de las celulas motoneuronas en la ELA

RICARDO: Le facilitamos el acceso a la medicacion Riluzol, el blogueador

de glutamato que enlentece la afeccion de las células motoneuronas en la sparajtiatagdelenientecer '
ELA. 4 a 1 preqgresion S0 -:I'H.I'"'FL‘ "I‘

En el marco de nuestro proyecto de capacitaciones a cuidadores y personas
que transitan la ELA los invitamos a participar de la presentacion de
dispositivos de alta tecnologia con seguimiento visual a cargo de especialistas
en CAA,

JOSE: Le brindamos apoyo profesional con entrenamientos personalizados

en el uso del dispositivo Irisbond Oskol. Mediante la mirada accede al control del
mismo y asi accede a la comunicacion con pares haciendo uso del teclado con
salida de voz y WhatsApp.

RODRIGO: Entrenado por nuestra fonoaudidloga especializada en comunicacion
alternativa aumentativa de alta tecnologia con el dispositivo Irisbond Oskol de
seguimiento con la mirada,

SILVIA: Adaptamos las diferentes funciones del teclado para agilizar el
uso de la mirada con el dispositivo Irisbond Oskol en el manejo de la
computadora.

JOSE L: Recibié su dispositivo de comunicacién Irisbond Oskol comenzando

el entrenamiento con ayuda de nuestro equipo profesional y la de su hijo.
Trabajamos de manera remota en Santiago del Estero sobre los primeros pasos
en el uso, el posicionamiento y la calibracion.

MIGUEL: Acompanado por su familia y equipo terapéutico en nuestra unidad
mavil hacia la Legislatura de la Ciudad de Buenos Aires donde participo
de un evento que reconocio su trayectoria en dicho organismo institucional

OLGA: En nuestra unidad de transporte para realizar un mantenimiento para
su silla de ruedas motorizada en |la ortopedia especializada. Ayudamos a
su autonomia en el transitar por la ELA.

se encuentra utilizada para beneficiar y aliviar el transito por la ELA
de JOSE, OLGA, JORGE, ANABEL, LUIS, GERARDO, SANTIAGO Y JUAN CARLOS

CARINA Y SU TESTIMONIO ASISTENCIA A GRUPOS DE FAMILIARES

Participé como panelista de un ES UNA ALEGRIA HABLAR Y COMPARTIR EL MISMO IDIOMA
Seminario de Integracion realizado en Asi concluyeron los familiares que asistieron a un nuevo encuentro de
el anfiteatro del Hospital Padilla de la apoyo emocional para grupos reducidos conducido y moderado
Ciudad de Tucuman. Dirigido a los profesionalmente por la psicéloga de nuestro equipo.
profesionales de la salud y al publico
en general. Felicitaciones por la EMOTIVO CIERRE DE ANO
iniciativa!ll Los participantes del Gltimo encuentro del ano 2023 para grupos
c reducidos de familiares agradecieron por este espacio. Cada uno conté
() sobre su experiencia acompanados con el apoyo profesional de Paula,
NOCER UN POCO nuestra psicologa

SOBRE ELaA

L Prniey
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EQUIPO DE LA ASOCIACION MARIANO Y JULIAN SE INTEGRAN
ELA ARGENTINA A NUESTRO EQUIPO 2024

Brin-damos por la Vida y un mundo Sin ELA. Mariano transita la ELA y Julidan acompafio a su
Muchas gracias por acompanar y gestionar cada uno de abuelo en el proceso de la misma. Ambos estaran
los 20 proyectos en ejecucion para aliviar el transitar de disefiando y liderando los eventos sociales,

la ELA de cada afectado vy sus familias educativos y culturales que desarrollaremos

durante el préoximo afo para toda la comunidad

COMECTAR ELA i CONECTAR ELA ' CONECTAR ELA : COMNECTAR ELA

ENCUENTRD AMUVAL DI LA ALIANEA EHCUENTRO ANVAL DE LA ALIAHEA EHCUENTRD ANUAL DE LA ALIAMEA CHCFEHTAD ANUAL DE LA ALIANIA
INTERHACIONAL OE AFOCIACIONES DE ELA INTERNACIOMAL OE ATOCIACIONES DE ELA : INTERNACONAL OE ATOCIACIONTE DE ELA INTERMACIONAL DE ASOCIACIOMES DE ELA
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