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ABEIMOS NUESTRAS PUERTAS A 9 FAMILIAS

ROSA: ORIENTAMOS A SUS HUOS SAMDRA Y NIOOLAS, DERWVAMOS LA ASISTENCLA A NUESTRA
URIBAD BE ATENCION MEGICA ¥ DE DEFENSA BF SUS DERECHOS MOSTRARDN INTERES EN
SUMARLE AL GRUPO DE AYUDA A FAMILIARES
JORGE : ORIFNTAMOS & 54U FSPOSA JUANA_ LE BRINDAMOS ORIFNTACION GENFRAL ¥ FUE
OF RAVADA A& NUESTRA ARTA DF DEFENSA DF DERFCHOS DESFA INCORPORARSE FH ALGUNG DE
LS FSPACIOS DE COMTERCION YA QUE ESTA KECESITANDC SENTIRSE ACOMPARADA EN ESTE
MOMENTO
ALFREDD ; ORIFNTAMOS A SUS FAMILIARES LOREMNA, CECILIA Y LUCIA QULAFNES RESIDEN BN LA
CIDAD DFE SAM JUAM, LES BRINDAMOS ASESORAMENTO SOBRRE EL ARCEDAIE DE LA ELA, SU
MROCESD ¥ TRATAMIENTOS,. ESTAN INTERESADAS EN PARTICIPAR DEL GRUMD PARA FAMILIARES
HMANUEL: ORIENTAMOS A& LOS HIJOS YANINA Y DIFGO RESIDENTES FN BERABEV], PCLA DF SAMNTA
FE- LE BEINDAMOS ASESORAMIENTO GENERAL ¥ FN PARTIOULAR LA ASISTENCIA LEGAL BN
DEFEMSA BF 5US DERECHOS. SE INTERESARSH EN PARTICIPAR DEL GRURD PARA FAMILIARES
GONTALD: ORIEMTAMSE A BROSALIY ANA QULREHES RESIDEMN EM MILAGRD, PROVINGLA DE LA
RIQUA. CONVERSAMOS ACERCA DEL ABORDAIE DE LA ELA ¥ DE SUINTERES EN PARTICIPAR DEL
ESPACID PARA FAMILIARES
CHMNA: ORIEMTAMOS A YANINA Y FERMANDA. LES BRINDAMOS ORIENTACION GENERAL RESPECTD
OFL ABORDAJE MULTIDISCIPLINARIO DE LA EXFERMEDAD, SU PROCESD ¥ TRATAMENTOS. ESTAN
HTERESADAS BN PARTICIPAR DE LA ACTIVIDAD DEL 2601 DF RS BOND. TAMBIEN LES PABRECIO
MUY ENRIGUECEDDR FORMAR PARTE DEL GRUPD DE FAMILIARES
ADRLAN : RESIDE FM TARTAGAL, PCIA DF SALTA. AUN MO HA REALIZADO EL TRAMITE DEL CUD ¥
L0 GLEAMOS PARA LA ORTENCION DEL MISM0. L0 HEMOS DERNMADD PARA REALIZAR URNA
CONBULTA CONM LA NUTRICHIMISTA DE NUESTRO ECRIPD,
RAMOH: VIVE EN SANTA ELEMA, PCIA DE ENTRE RIGS, JUNTO A ANTULID, LEONELA ¥ ROCID. LES
BRINDAMOS ORIFMTACION GENERAL FMN FL ABDREDAJE DF LA FRFERMEDAD, ALM MO POSEE FL
CUD, POR LO GUE LOS GUIAMOS PARA SU ORTEMNCION, FSTAN INTERESADOS EN PARTICPAR DEL
GRUPD PARRA FAMILIARES
ECGARDD: ACOMPANADD POR MYRLAM, ¥ GUSTAVD, CONVERSAMOS RESPECTD DFL ARGRDANE
DF LA ENFERMEDAD, SU PROCESO ¥ TRATAMIENTOS. DESEAN REALIZAR UNA CONSULTA CON UN
HEMOO NEURGLOGEO ¥ UNA NUTRICIONISTA, POR ELLS LIS HEMOS DERIVADD A LOS
PROFESIMOMNALES DF NUESTRO EQUIPD, ESTAN INTERESADDS EM PASTICIPAR EM LOS
CHETINTOS ESPACIOS OF AYUDA Y CONTENCION QUE PROPONE LA ASSCIACION.
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TELEMEDICINA CON TERESA ATENCION DE ENFERMERIA

EL Dft. IMAH MARTOS, NEURDLOGO DE ACARLOS
HUESTRO EGUIPO, ATIENDE CONSULTAS
HEDICAS ¥ SEGUIMIENTOS A PACIENTES
DE MAKERA REMOTA

Gy [ L

NUESTRD ENFERMERD PROFESIONAL, JAVIER,

LO ASISTIODE MANERA REMOTA EM INGUETUDES
SOBRE LA APLICACION DEL TRATAMIENTO COMN
EDWARACLIT

TRABAJO SOCIAL COM LOS HIJOS DE BASILIO

ELLOE SOM MAIDA, LEANDRO ¥ DIEGO.
QRIENTAMOS SORSE EL ABOSDAJE
MULTIDISCIPLINARD % LA PLANIFICACION DEL
PROCESCD DE LA ELA. LA TOMA DE DECISIONES
¥ LA ORGANIZACIIN DEL ENTORNO.
CONVERRAMOS SOBRE LA GESTION DE LA
MEDICACION POR PARTE DE LAS
BNETITUCHONES PUBLICAS DE SALUD Y
ALTERMATIVAS POSIBLES EN LA NECESIDAD
URGENTE. LES FACILITAREHOS EL RILUTOL

JOS QUE HABLAM EM
CASA DE ALICIA

LA LIS LETICIA RODRIGUET, REALITO
LIS WISITA A 51U DOMICILIO PARA
CONTINUAR LA EJERCITACION ¥ EL
ENTRENAMIENTS EN EL WSO DEL DISPD-
SITIG DE COMUBICACION VISUAL
IRSSEROND DO TABLET

INCLUSION SOCIAL

PUENTE SOLIDARIO & CLAUDIA

ENTEESAMOS SILLA DE BARD ¥ ELEVANGDORD
PARA S CONFORT, ALPSENTACISN

ENTERAL % UIMA SILLA DE RUEDAS POSTURAL
PARA SMEMORAR SUCALIDAD DE WVIDu

CAMA ORTOPEDICA PARA CLAUDIA

AMNTE LA IMPOSTERGABLE MECESIDAD ¥ LA
DIFICULTAD EN LA PROVISION DE USiA CAMA, POR
PARTE DE LAS INSTITUCIOMES PUBRLICAS DE
SALUD. ENTREGAMOS UNA PARA MEJORAR 51
CALIDAD DE WIDA

GRUPD DE AYUDA A FAMILIARES DISPOSITIVOS DE COMUMICACION VISUAL

EL SEMTIMIENTO DE CULPAZ EXN UN RUEVD ENCUENTRO PARA
GRUPDS REDLCIDOS DE FAMILIARES COORDIMADDS POR LA
FAICOLGGA, LIC PAULA DARSAM, COMNVERTARON ACERCA DE LAS
DOFRCURTADES EN DELEGAR TAREAS ¥ PODER CDUIDARSE COMD
CUDADDRES.

DR LA MANG Y ACOMPARAR: LNA FORMA DE ESTAR COM EL
PACIENTE DE ELA

DAMIEL: AECIRIEA MUY FRONTO SIN COSTO ALGUNG SU
ECHAPO ISSH0MD DUD TABLET PARA SU ALTONOMIA v MEND-
RAMIENTO DE LA CALIDAD DE Wida

MICOLAS 3 HOY A LOS 33 LA ELA LO DEJD SN LA CAPACIDAD
DE HABLAR ¥ RESPMEGAR. SiN COSTO ALGURO ORTUNVD EL
IRESSO D DLAD TABLET BMEDGANTE 5U SISTEMA DE SALUD

LA POSIBLIDAD DE COMUMICARMNOS ES UN DERECHD

HUJEVO ENCUENTRD PARA UM GRUAFD REDUCIDD DE FAMILIARES HUMANG
DE PERSOMAS GUE VIVEN COM ELA JUNTO A LA PSICOLOGA,

LIC.. PAULA DABBAH
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LA ESCLERQSIS LATERAL AMIOTROFICA PUEDE AFECTAR LA

JUAM CARLOS : MECIANTE UN ACUERDO DF PRESTACION CON SU
SEETEMA OF SALUD LA RECIREA P CONDICION DF COMODATO DE

CARACIDAD DE ESCRIBIA ¥ HARLAR. SIN EMBARGO, EL IRS.
BOND TE PERMITE HACERLO MEDIAMNTE LA MIRADA. INTERE-

SADOE EN CONOCER COMO FUNCIONA PODRAN INSCRIBISSE
AL OO VLA WHATSAP AL «540 11 740 23 201

EN DEFEMNSA DE LOS DERECHOS DE DANIEL

MEDIANTE LA GESTION DE NUESTRO ECLAPO DE ASESORES
LEGALES LOGRAMOS EL ACCESC A LA COMURMICACION VISUAL
ALTERMATIVA DE UN EGUIPD IR S80ND DM TABLET SIN

COSTO ALDUNG

FACILITAMOS LOS TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS:

JORGE: AILUFOL PARA LAS BROKIMAL SEMANAS

ROSA: FACILITAMEGS EL ACCESO A LA DOSIS MENSUAL DEL FARMACO RILUZOL PARA
ENLENTECER EL PROGRESD DE LA ENFERMEDAD VIDEQ

MARIA AMGELICA: GORFETAN PARA LA AFECCION PEEUDORULEAR ¥ DEL RILUZOL
PARA ENLENTECER EL PROGRESD DE LA ELA

CARLDS INICIA S TRATAMIENTO CON EDARAVOMNE: ACOMPARAMOS SU ACCESD A
LA MEDICACION PARA EMLEMTECER EL PROGRESO DE LA ELA. LOGRO HACERLD SIM
COSTO ALGUSNG LUEGD DE DEFENDER SU DERECHD ANTE LA JUSTICLA

MARCELD IMICIARA SU TRATAMIENTO CON EDARAVONE: MEDMANTE UN RECURSO DE
AMPARG TRABADO A SUSISTEMA DE SALUD ACCEDSD A LA MEDICACION SN COSTO
ALGUNG PARA RETARDAR EL PROGRESD DE LA ELA

CONTINUAN SU TRATAMIENTS CON EDARAVOHRE

ACOMPARAMOS A CADA UND DE ELLOS, INTEGRANTES DE NUESTRA COMUNIDAD
BE AFECTADODS EM LAS APLICACIONES QUE MENSUALMENTE REALIZAN CON EL
FARMACD PARA RALENTIZAR EL PROGRELD DE LA ESCLEROSIS LATERAL
AMIOTROFHCA

TRABAJANMDO POR UNMA COMUNIDAD MUNDIAL DE ELA

ESTA MANAMA, PABLD AGUING, MIEMBRO DEL COMNSEFD DF MRECTORES DE
LA THE INTERNATIONAL ALLIANCE OF ALS F MND ASSOCIATIONS PARTICIBG
BE UsA REUSION ORDINARLA SOBRE TEMAS DF REGLAMEMTACION INTERMA
¥ PLANMPICACION DEL ENCUENTRD PREVISTO PARA EL M3 EM BASILEA
TRABA D CON YOLUNTARIOS OE LA THE INTERMATIONAL ALLIANCE OF ALS
A MND ASSOCIATIONS

ACOMPARAMOS A CALANEET BALAS, PRESIDENTE DF LA INSTITUCKSN,
GUIEN BRESNDG SNFORMACION GENERAL PARA MIEMASDS VOLUNTARIOS DE

LOS COMITES GUE MO SON PARTE DEL CONSELD DIRECTIVG

CONECTAR ELA VIRTUAL 2020

LA CLIMICA DE LA ELA: PASADD, PRESENTE ¥ FUTURD
PRIOF CHRIS MCDERMOTT: JEFE DEL DEPTO OF HEURGDIENMCIAS, CO-DIRECTOR DEL MND

CARE AND RESEARCH CENTRE, UNIWERSITY OF SHEFFIELD, REIMNO Ukl
LA CIEHCIA DETRAS DE LOS TRATAMIENTOS
LEOM0 LLEGAMOS ALLR. EXPOSICION DE LA PROFIANICE ROBERTION (DISECTORA OE

POVESTIGACIOMN EM ELA, UNIVERSIDAD DE TORONTO, CANADAY. TERADUCIDA ¥
SURTITULADA AL ESSARIOL PARA TODA LA COMUMIDAD ELA DE MARNLA MISMHAMA
HULVAS PIRSPICTIVAS EM [L HODEILD DE INVESTISACION DI LA OLA

PEOF LUDO VAN DEN BOSCH (LIDER DEL LEWVEN CINTRE, BELGICAY

EVOLUCION DIL PANOGRAMA DL LOS ENSAYOS CLINICOS DN LA

DA, JIMSY ANDREWS (DIRECTORA DF ENSAVOS CLINICOS MEURDMUSCULARES,
UNNVERSIDAD DE COLUMBIAY, TRADUCIDA ¥ SUBTITUALDA AL ESPAROL PARA LA
COMUNIDAD ELA OF HARLA HISPAMA

FREGUNTAS A LOS EXPERTOS

PREGUNTAS ON LINE A LODS NEURQOIENTIFIONS PROF: CHRIS MODERMOTT, MNSEY
ANDREWS, JAMICE ROBERTSON ¥ LUDD VAN DEN BOSCH. EM EL MARCO DEL ENOUENTRD
BF LA ALIANTA INTERMADIONAL DE ASCCIACIONES DF FLA REALIZADD EM ODD
VIRTUAL EN DHCIEMBRE DE 2030
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ODANEL, MIEMERD FUMDADOR. ROS COMPARTE SU TESTIMONID
DE LOS PRIMEROS PASOES DEL MOMENTO FUNDACIONAL

INGRESAMOS 9 FAMILIAS A NUESTRA COMUNIDAD

REBECA: ORIENTAMOS A GARRIEL, PABLG ¥ ROMANA, LES BRINDAMOS ORIENTACIGN

RESPECTD DEL ABRORDAJE DE LA ENFERMEDAD, SU PRGCESD ¥ TRATAMIENTOS

ESTAM INTERESADOS EN PARTICIPAR DEL GEUPD PARA FAMILIARES

OMAR: ORIENTAMOS DESDE CORDOMA A VIRGINLA, ISAREL ¥ MATALIA, DESEAN REALITAD UMNA

COMNSULTA NEURDLOGICA DE SEGUNDA OPIMNION, COMO AST TAMBIEN LIMA COMNSULTA CON UNA

KUTRICIONISTA, ES POR ES0 GUE LOS HEMOS DERVADD A LOS PROFESIONALES DE MUESTRO

ECRI, SE EMCUENTRAN INTERESADAS EN PARTEICIDAR DEL GRUAMD PARA FAMILIARES

OORA: ORIENTAMOS A DORA ¥ AGUSTIM, LES BRINDAMOS ORENTACION GENERAL ¥

DERVAMOS A UNA CONSULTA MEURDLOGICA DF SEGUNDA ODINION OO EL. PROFESIONAL

OF NUESTRD EQUIPGD, ESTAM INTERESADDS FM PARTICIPAR DEL GRUMD PARA FAMILIARES

Emﬂ! LD QRIENTAMDS DESDE CONCORDLA FUNTO A LAURA, LES BRINDAMDS

QRIENTACION GENERAL RESPECTO DF LA ENFERAMEDAD ¥ ATENDESFMOS LA DEFENSA DF SUS

DERSCHOS SOM MUESTRD EQUPS LEGAL. LAURA ESTA INTERESADA EN PARTICIPAR DEL GRUPD

OFf FAMILLARES.

ELISA: ORENTAMOS A GABRIELA, SABSINA, MNA ¥ RICARDD. DESEANM REALITAR UNA

COMSULTA CON UNA NUTRICIONIETA ¥ TAMBIEN NECESITAN ACLARAR ALGUMNAS DUDAS

LEGALES, POR ELLO, LOS HEMOS DERNVADD A LOS PROFESIONALES DE HUESTRD EQUIRD

EL VIERNES PARTICIPARAN DEL ESPACIO OF AYUDA PARA FAMILIARES

GLADYS: ACOMPARADA POR CRISTINA, MATIARA, ALEJANDEA ¥ FERMANDA LES BRIMNDAMOS

ORIENTACION GENERAL LOS DERNAMOS A UMA COMNSULTA NEUROLOMICA DE SEGUNDA

CPFIMGMN Y LOS NVITAMOS A& NUESTRO ESPACIO DE AYUDA & FAMILIARES

NESTOR: ORENTAMOS DESDE VILLA COMSTITUCION, PCIA DE SANTA FE, & SOLEDAD ¥ MELINDA

LES BRINDAMDS QRIENTACION SOBRE ASPECTOS GENERALES EM EL ARDRDAJIE DE LA

CHFERMEDAD, SU PROCESO ¥ TRATAMIENTOS. ESTAN INTERESADAS EN PARTICIPAR DEL

GRUPD DE FAMILIARES

JORGE: CHEIENTAMODS DESDE ATUL, POA DF BUEROS AIRES. A IVAMNA Y GARRIEL,

LES BRINDAMDS ORIENTACION GENERAL, SERAN ATEMDIDCODS POR UNA CONSULTA LEGAL

% 5F INTERFSARDM EN PARTICOPAR DEL GRUPD DE AYUIDWN PARA FAMILIARES

SELYA: CRIENTAMOS A ARARELA GUIEN RESIDE EN GLUIAL Eﬁl.lﬂ'ﬂ;Hl.ll. EMTRE RIOS

LE BRINDAMOS INFORMACHIN GEMNERAL ¥ LA DERWAMOS BARA LA DEFENSA DS LOS
DERECHOS DE SU ARUELA CON FL ASESOR LEGAL DE NUESTRD EOUND

VACUNA CONTRA CCOVID19
PARA PACIEMTES COM ELA

EL TRABAJO SOCIAL EN LA COMUNIDAD ELA

ERCUENTRO CON LA LIC. AKDREA FAT PARA
PENSAR EN CONJUNTO BUEVAS
HEFRAMIENTAS & INCORPORAR Y MEJORAR
HUESTRAS INTERVEMRCIONES

VACUNAS CONTRA EL COVID-I
PARA LA COMUNIDAD ELA

TENDREMOS ESPACIOS DE CAPACITACION CON
RESPECTO A TEMATICAS MUY IMPORTANTES
PARA EL ACOMPARAMIENTO A PERSONAS CON
ELA Y SUG ENTORNOS

QSCAR: NOS ENCONTRAMOS PARA CONOCER
SU SITUACION ANTE EL DIAGHNOSTICO RECIENTE
BN N CONTEXTO DE DESAMPARD.
ORIENTAMOS SOBRE LOS DERECHDS GUE LE
CORRESPONDEN ¥ PENSAMOS EETRATEGIAS
PARA LA MEJORA EM SU CALIDAD DE WViDa EN
ESTE PROCESD

LOS MOTIVOS POR LOS CUALES LOS
PACIENTES CON ELA DEBEN ESTAR
CONTEMPLADOS EN LA LISTA DE
PRIQRIDAD PARA SU APLICACION
»rarae CLICK AGU] <<<<as

BUSCAREMOS ARTICULAR CON LAS INSTITUCIO-
KES PUBLICAS DE SALUD PARA LAS GESTIONES
CORRESPONDIENTES ¥ EL APOYMO WECESARID

GRUPDS DE AYLUCA A FAMILIARES DE PACIEMNTES CUN ELA

ES IMPORTANTE PACTAR:

Bl UM NUEVO ENCUENTRO DE
FAMILIARES OOMN LA LIC PAULA
DaBEAM CONVERSARDH LD
IMPORTANTE DE PACTAR
CONDICIOHNES CON EL PACIENTE
PARA CLIDARLG

ASESORAMIEMNTO EM
EMNFERMERIA

OMAR: ES PAREL DE DELIA

EL LICERCIADD EN ENFERMERLA JAVIER
PERET 5E ENCONTRO PARA ORIENTAR:
LOS RESPECTO A CLUIDADOS GEMERALES
¥ MANEID DE DISTINTAS SITUACIONES

LO IMPORTANTE DEL DA & DIA:

U GRUPD REDUCIDD DE FAMILIARES
CONTEMIDOS POR LA PSICOLOGA
PALLA, DABBAH, APROVECHAR EL
DA A DA COM EL PACIENTE, ¥ LD
OHIE SE PUEDE HACER EM CADA
MOMENTD

ASISTENCIA PSICOLOGICA PERSONALIZADA
GONZALO, IEGO ¥ JORGE SON ATENDIDOS EN ESPACIOS

CONSULTAS MEDICAS NEUROLOGICAS

CAMIEL ¥ GLADYS: FUERON EXAMINADOS POR NUESTRO
KEUROLOGO DR OSVALDD GENOVESE

TELEMEDMCIEBG

MALMEICIO: EL DR (VAN MARTOS ATEMIND UNA CONSULTA MEDICA
KEURDLOGICA A TRAVES DE UNA SESION ON LINE

PLANIFICANDO RE-UNIENOGS 2021- INICIA TT-3

SILVIA ¥ VIVI, COUMSELOURS DF NUESTRA INSTITUCOMN, CONDUCEN
LOS ERCUENTROS VIRTUALES CADA SEMAMNA PARA PACIENTES CON
ELA. MUY PRONTO IMICIAREMDS LA INSCRIPOON PaRA LOS PARTICH-
PANTES OF ESTE AR

INONIDUALES MEDMANTE LA SOMTERCION EMOCIONAL DE
RUESTRA PSICOLOGA. LIS PALLA DABBEAM

ASISTEMCIA PSICOLOGICA OM-LIMNE

Pala PELoedad QR v (0N D16
¥ DN TOSm P, s g

Erpacion de atencidn indevidual
Sobcitar tumo af (B +54 9 1 5740-250

MEJORAMOS LA CALIDAD DE VIDA
COM LA ELA
OSCAR RECIBE UN DISPOSITIVO DE COMUNICACISH VISUAL:

FADILITAMOS EL ACCESD AL IRISAOND DUD TABLET PARA
MEJORAR S0 CALDAD DE VIDA ¥ COMUNICARSE CON SU EN-

TORMO AFECTIVE. SiM COSTO ALGUMNG & TRAVES DE 54U SISTE-
A DE SALUD,

FACILITAMOS LOS TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS:

CARLOS: CONTINUAMOS EL APOVD A LAS DOSIS MENSUALES DEL FARMACD
R0, PARA ENLENTECER EL PROGRESO DE LA ELA.

RAMOH : FACILITAMOS FL ACCESO A UMA DOSIS MENSUAL DFL FARMACO
RILUZOL PARA AMENORAR EL PROGRESD DE LA ENFERMEDAD

OLGA: FACILITAMOS LA DOSIS DEL FARMACD RILTUOL PARA UN MES DF INGESTA
ORAL 5 TRATA DE UN PROTECTOR GF GLUTAMATO PaRA ENLENTECER EL
CETERIGRID OF LAS NEURONAS MOTORAS AFECTADAS POR LA ELAL

BAZILIO: FACILITAMGS UM MES DE RILUTOL A BASILIO QLREN VIVE EN
PRESIDENCLA ROGUE SAENT BERA, PROVINCLA DE CHALD

DIGMA: LE FASILITAMOS UMA DOSIS DE RILUZOL PARA LOS PROMIMOS 30 DS
LA AUDAMOSE A ENLENTECER EL PROGRESD DF LA ENFERMEDAD MECIANTE
ESTE BLOGUEADCH DE GLUTAMATE, SUSTANDIA GUE DETERIORA A LAS
MOTOREURDNAS

ACOMPARAMOS LOS TRATAHIINTOS CON [DARAONE: FICARDO, JUAN CARLDS,
ESTERAMN, PATRICIA, SAMNTLAGO, MARCELD. WALTER, ALEJANDRO. CLAUDIO,
ADRIANA, CARLDS M., CARLOS MAC. MARCELD, MYRLUAM ¥ LILIAN. MIEMBROS DE
NUESTRA COMUNIDAD QUE CONTIMUAN SUS APLICACIONES PARA ENLENTECER
EL FROGRESD DE LA ELA

TRABAJAR EM EL BIEMESTAR DE LOS PACIENTES CON ELA

EL ECHLIPO DF PROFESIOMALES OF LA FMPRESA DE TECKNOLOGLA EXN COMUMICACION
PRESENTO SU MUEVD PROYECTO A NUESTRA COMUNIDAD EM LA MISHIN DE MEZORAR
S CALIDAD DE Vil

v ST COMUMNICA COM SUS OJOS
WIMA DE LAS BEFERENTES BN BEDES SOCALES DE LA ELA EN HARLA HISPANA
ASH MOS COMENTA LA AVENTURA DE COMUNICARSE 5000 A TRAVES DE LA MIRADA

LOS 005 DE DANIEL HABLAMN DE AMOR

AS| RECRID RILIETA, SU PARE JA, UN MENSASE POR FL DLA DE LOS FNAMORADOS
LUEGD OF VARIOS MESES SIM RECIRIR BN SU CELULAR UN MENSAJE VoLV &
EXESAR LA FALARSA A TRAVES DE SUS Q05 COMO RESULTADD DF MUESTRA
GUla PROFESICHMAL

PARAPEMTE POR LA ELA

OFRECEMOS UNA CAMA ORTOPEDICA,

FACTLITAMOS MEDIANTE UN COMODATO DE WSO GRATUTTOD &
PACIENTES CON ELA BN ESTADD DE VULNERABILIDAD SOCIAL
INTERESADOS CONTACTAR A MUESTRD WHASTAPR

549 10 5740 25

CRISTIAN ¥ AMGELIM A ECHARDN A VOLAR LAS ESPERANTAS

sOMOS COMUNIDAD

PFLUENTE SOLIDARID PARA FEDERICO:

EMVIAMOS AL HOSPITAL DE LA LOCALIDAD BONAERENSE DE
MARGN. BN DONDE SE ENOUENTRA INTERMADD- DOS MESES DE
DOSIS DEL FARMACO RILUTOL PARA DEMORAR FL PAOGRESO DE
L& ELA

FUEMTE SOLIDARIO AL HOSPITAL RAMOS MEJIA:

ENTREGAMOS 25 CAJAS DE ALIMENTACION ENTERAL PARA LOS
PACIENTES COOMN ELA QUE SF ENCUENTRAN INTERNADDS EM EL
SEICID BE NFURGLOGIA DEL MOSOCOMD PORTERD URICADG

s e DiA DE LAS ENFERMEDADES POCO

FRECUENTES

28-2-21, 8F VISIRILIAN A LAS "ENFERMEDADES RARAS™ EN
TODO EL MunDO. TE COMPARTIMOS EL VIDEQ OFICIAL

LJO5 QUE HABLAM

DAMIEL: NUESTRO EQUIPD TERAPEUTICD LIDERADD POR LA TS, LG
LETICIA RODRIGUET ¥ ACOMPARADA POR LA POMOAUDIOLOGA LIS
ELIAMA BARROSO IMPULSS OF MANERA VIZTUAL LOS PRMERDHS
PASOS DE DAMICL EM FL USO DEL DISPOSITIVO DE COMUMICACION

EL ARTE DE MAGLUI - DESPUES DE LA ELA

UMA CHARLA ENTIMA FNTRE QWA « 51 ESPOSO- ¥ YIVI PARSA
PERPETUAR SuU MEMORLA DESPUES DE LA FLA

T mmnssmmns  DESPUES DE LA ELA

WESLMAL IRIGEOSND T e e D P BRE Tos PEd EEreg s
REME: LA TO, LIC. LETICEA RODRIGUET JUNTD A LA FONOALMOLO- T :

G LIC. ELIANA BARROSD EJERDITARON W ENTREMARDN ON LINE

EH SUS PRIMEROS PASOS PARA MAKEJAR EL DISPOSITIVO IRISBOND

DUD TASLET

CLAWCHD: LAS LIC LETRCEA RODIIGUEL W ELLAKA BARROS0, INICIA-

ROMN EL ENTRENAMIENTD DF EJERCITACIOM ¥ CALMERACKIN ViA

REMOTA FELIOES EX RECIBIR ESTAS PRIMERAS PALARRAS TAN

AFECTUOSAS PARA TODOS MOSOTROS.

ACTUALIDAD EN INVESTIGACION DE LA ELA

PARA AGEMDARE PROXPD 16-5 ENCUENTRO SORRE EL AMEODTS

CONFIRMAMGS FL ENCUENTRO CON LA PROF. SABRINA PAGARDHNI, PRINCIFAL
INVESTIGADORA DE UNA NUEVA ESPERANTA PARA EMNLENTECER EL PROGRESD DE LA ELAL
INTERESADOS DEAERAN INSCAMIRLE O MANERA GRATUITA CONTACTARDD A HUESTROD
WHATSAPP & 545 1 5740 2321

JUHTO A LA VARGUARDIA DE LA INDUSTRIA

OGS REUNIMOS CON LOS GEQ™S Y FUNDADORES DE AMYLYX PHARMACEUTICALS ING. OGHUA
COHEM ¥ JUSTIN KLEE ACCHPARADOS POR LA JEFA GLOBAL DE ASUNTOS MEDICOS MACHELLE
MAMUEL. ES LA FARMACEUTICA QUE DESARROLLA LA INVESTIGACIKIM DEL PROMISORID
FARMADD AMEOOIS

RELACIONES IMSTITUCIONALES

REUNIGHN DEL CONSEJD HOMORARIO DEL PROGRAMA DE ENFERMEDADES POCO PRECUENTES DEL MINISTERIO DE SALUD:

COMO INTEGRANTES DEL MISMO PARTICIPAMOS ESTA TARDE EN LA PRESENTACION DEL DISESD DE LA PAGINA OE EPF GUE INCLUYE EL
LISTADD APROAADD EN NOVIEMARE OF 32019, S ARORDD EL EVENTO GUE SE LLEVARA A CARO EL 373 POR STREASING PARA
CONMEMORAR FL DIA INTERMACIONAL DE EPF
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N2 - PILAR, VOCAL FUNDADCHIA LLEVA MAS DE 20 ARGS CON ELA.
-MARZO 2021 - NOS COMPARTE SU TESTIMONO DE LOS PRIMERDS PASOS EN LA CONSTRUCCION
E IDENTIDAD DE LA ASOIACION ELA ARGENTINA.

ACTUALIDAD MUNDIAL EN INVESTIGACION CIENTIFICA

ENEATD AMX 0O3S . UMA MUEVA ESPERAMEA,
BEOF, SADRIMA BAGANOM

ABRIMOS UM [S3A010 PARA COMSULTAR ¥ PROCUNTAR TODAS LAS INGUIETUDLS
A LA PRINCIPAL BVESTIGADORA DEL EMSAYO AMNDOLS, UNA DE LAS
ESPERAMZAS EM AMINORAR EL PROGRESD DE LA ELA QUE SE EMCUENTRA EN
FASE 3 CON SOLICITUD DE APROBACKNM ACFLERADNA,

PRAXIMG ENCUENTRO COH LIDERES MUNDLALES EN INWVESTIGACIOM DE LA ELA
COMNFIRMAMOS A LA PROF, ANGELA GEMGE DE CAMADA ES UNA DE LAS
MEIMCIPALES RESPOMSARBLES FH FL ENSAYD CLINICD DE MASITINIA MUY PRONTD
ESTAREMOS INVITANDOLOS AL AULA VIRTUAL.

16 NUEVOS PACIENTES Y FAMILIARES ASESORADOS

HIRIAM: GRICNTAMOS A MARCILO ¥ GUILLERM KA RESIDENTES EN SANTA FL LES DRIMNDAMOS CRICMTACION GENCRAL RISPOCTO DEL
ABORDAJE MULTIDESCIMLINARIC DE LA ENFERMEDAD, 5U PFROCESD ¥ TRATAMIERTOS

GRACIELA: ACOMBASIADA POR EDUARDD. DE RECIENTE MMAGNOSTICO LES OFRECIMOS INFORMACION GENERAL. DEFEMDEREMOS SUS
DERECHOS MEDIAMTE LA INTERVENCION DE NUESTRO FQUIRD LIEGAL

JUAN: ACDMPARADD FOR LUCY. AMBOS RESIDEN EN LA LOCALIDAD DE USPALLATA, MENDOZA LES BRIKDAMDS INFORMACION GEMERAL
SOSRE EL ABDRDAJE MULTIDISCPLINARIG DE LA ENFERMEDAD, U PROCESD ¥ THATAMIENTS, NECESITAN REALIZAR UNA QUMEULTA DS
SEGUMNDA, OMMNICH, POSE ELLD, LOS HEMOS DERIVADD AL PROFESIONAL DE NUESTRO EQUIRD MECIDD

JOSE AUN MO POSEE EL CUD, MO8 LD QUE LD GUIAMOS PAR A SU PRIONTA GRTEMCION

AMA MARIA: RESIDE EN SAN RAFAEL, MENDOZA, JUNTO A MARLA, FAULA ¥ KARIMA, LES INFORMAMOS SOBRE ASFECTOS GENERALES DE
LA ELA DESEAM REALIZAR UNA CONSULTA CON UBA ESPECIALISTA EMN MUTRICKSN. TAMBIEN NECESITAM ASESORAMIENTO LEGAL POR
TALES MOTIWOS, LAS HEMOS DERIVADTD & LOS PROFESIONALES DE NUESTRO ECunind, TANTO AMA MARLL COMO SUS HLAS ESTAN
IKTERESADAS EM PARTICIPAR DE LGS ESPALIOS GRUPALES DE APOYD Y CONTENCION GUE PROPONEMOS DESDE La ASCLIATION
HORACHY: OON RECIENTE AGNDSTICO RESIDE EN LOFADA, CORDOBA. LE BRINDAMGS ORIENTADION GENERAL SOBRE EL AROSDMIE
MULTIDISCIPLINARIS OF LA EMFERMEDAD, SU PROCESD ¥ TRATAMIENTOS, LUCIANA SU HILA, ESTA IMTERESADA EM PARTICIZAR DEL
GRUPO PARA FAMILIARES

HMARCELA: SERASTIAN RESIDE JUNTO A ELLA EN LA LOCALIDAD DE MERCEDES. LE BRIMDASOS ORIENTACION SOBRE FL ARORDAIE
MULTIDISCIPLIMARIS OF LA CMECRMEDAD, SU PROCESC Y TRATAMICNTOS, SIRASTIAN ASISTIRA AL PROMIMO CNCUENTRO DEL GRUPD
BARA FAMILIARES.

L]
e e

HARIA TERESA: RESIDEN EN MENCOZA ORIEMTAMOS A GRACLAMA. NELIDA ¥ ELCIRA_LES DRINDAMOS ORIENTACION SOORE ASPECTOS
GEMERALES EN EL ABSRDAJE DE LA ENFERMEDAD. ASIMISHD LAS ASESORAMDS RESPECTO DE LOS DERECHOS QUE LE CORRESPOMNDEMN
AL PACIENTE FRENTE & SU SISTEA DE SALLID,

SERA; MNOS CONTACTAMOS COMN JUAN SERASTIAN, (SEBA), PARA CONDCERMOS, COMENTARLE LOS DISTINTOS ESRACHSS DE APOYD Y
COMTEMNCION QUL FUNCIONAN TN LA ASOCIACION, S MOSTRO INTIRISADD EM PARTICIPAR DIL GRUPO BARA PIRSOMAS COM [LA
PABLD: CUADA, CAROLINA, FRAMCISCD ¥ RODOLFO RESIDEN EN SALTA, LES BRINDAMOS ORIENTACON GENERAL SOBRE EL ABORDAJE
MULTIDISCIPLINARIC DE LA EMFERMEDAD, SU PROCESD Y TRATAMIENTOS, ESTAN INTERESADDS EN PARTICIPAR DEL ESPACID PAIRA
FAMILIARES

ADRIANA: EN COMPARILA DE HUGO, BRINDAMOS ORIENTACKOM GENERAL RESPECTO DEL ABCRDAJE MULTIDISCIFLIMARID DE LA
EMFERMEDAD, SU PROCESO Y TRATAMENTO, DESEAN REALIZAR ALGUNAS CONSULTAS LEGALES, POR ELLD LOS DERIVANDS AL
PROFESIONAL DE NUESTRO EGNPG, AMBOS SE ENCUENTRAN INTERESADOS EN PARTICIPAR DE LOS ESPACIOS GRUPALES DE AYUDA 'Y
DONTENCION QUE FUMCIOMAM EM LA ASOCIACION

ANTONIO: ACCHHPARADD POR GABRIELA ¥ MARIA DEL FILAR. LES BRINDAMOS ORIENTACIKN GENERAL RESPECTO DEL ARCORDAE
MULTIDISCIRLIMNARIC DE LA ENFERMEDAD, SU FROCESC Y TRATAMIEMNTO. NECESITAN REALIZAR UNA COMNSULTA LEGAL, POR ELLO LOS
HEMOS DERNVADD AL PROFESIONAL OE MUESTRO EGUIPG. TANTO ANTONID COMO S0 FAMILLA ESTAN INTERESADDS EN PARTICIMAR DE
LOS ESPACIOS GRUPALES DF APOYD ¥ COMTENCION

DAMIEL: RESIDE EN CORDORA. LE BRINDAMOS ORIENTACION GEMNERAL SORRE FL ARORDASRE OE LA ENFERMEDAD. DEFENDEREMOS SUS
DERECHOS Y SE INTEGSARA AL GRUPD DE REFLEXSH DE SACIENTES COM ELA

ALICIA: ORIENTAMOS & NOEML LE BRINDAMOS ASESORAMIENTO GENERAL RESPECTO DEL ABORDAJE DE L ENFERMEDAD TAMBIEN LE
INFORMASMOL CUALES S0M LOS DERECHOS GUE TIEME EL PACIENTE FREMNTE A SU OGRA SOCIAL DA GUE AU0M ALICIA S0 POSEE EL
CUD, LA GUIARDS PARA SU ORTERMCHIN & LA AREVEDALD

EULALIA: ORIENTAMOS A BOLEM, QUNIN RESIOE [M FORMOLA JUNTO A SU MAMA. LE BRIMDAMOS ORIENTACHOM GINIRAL [N L
ABORDAJE MULTIDISCIPLINARIOD DE LA ENFERMEDAD, U PROCESD ¥ TRATAMIERTOS

HLMD: ACCMPARADD POR ALICIA Y PENELOPE. LES BRIMDAMOS ORIEMTACION GENERAL RESPECTO DEL ABORDAJE DE LA ENFERMEDAD,
SU PROCESD ¥ TRATAMIENTO. REALIZARAN UNA CONSULTA COM LA RUTRICIONISTA DE NUESTRO EGUIPO, AUN NO HAN POCIDD
GESTIOMAR EL CUD. RAZON POR LA QUE LOS GUIAMOS PARA LA OBTEMNCION DEL MISMO,

ANDRES: ACOMPARADD POR DERISE ¥ JUAN, LES BRINDAMOS CRIENTACION SOBRE EL ABORDAJE MULTICISCIPLINARID DE LA ERFERME-
DAD, SU PRCCESD ¥ TRATAMIENTOS. DESEAN REALIZAR UNA CONSULTA COMN UNA NUTRICIOKNISTA, POR ELLO LOS HEMOS DERIVADD AL
PROFESIONAL DE MUESTRO FQUIRG, MO POSEE EL CUR, POR LD GUE LOS GUIAMOS PARA LA GARTEMCON DEL MISHO

TRABAJD SOCIAL CONTENCION EMOCIOMAL

JUAK JOSE: ACOMPARADD POR SU SOBRING LUCY, CONVERSAMOSE SORRE EL AMA MARTA: INICLA SUFSPACED DF ATEMOOKN
ADOEDAIE DE 5 CLA CH CSTE CONTEXTO, VALORAMOS MECLSIDADLS v PSICOLOGICA INDIVIDUAL COMO PACIFMTE DF FLA
PEHSAMOS CSTRATDGIAS AYUDAMOS COMN LA GESTION DEL CUD. CXPLORAMOS JUNTO A LA LIS, PALULA DABBAH

IKTERESES ¥ POTENCIALIDADES PARA MEJORAR SU CALIDAD DE VIDA

VINCULAREMOS OOM REFERENTE EN SU JURISDICCHON PARA ARMAR LINA RED

MAS FUFRTE DE OOMTEMCION

PABLO Y GUADALUPE; RESIDEN EN SALTA NO5 ERCONTRAMOL PARA

ESCUCHAR SUS RECESDADES v ACOMPARADR EN EL ABGRDAJE GE LA ELA

CFENTAMOS RESPEETO A LOS DERTCHOS DF LAS PERSOMNALS CON

DISCAPACIDAD ¥ LAS INSTITUSIONES RESPONSAALES DE VELAR POS SU UM

PLIMIENMTC. WViNCULAREMOS OO REFERENTE LOCAL PARA FORTALECER LA RED

DE ACOMPANAMIENTO BN RECURSOS DE SU JURISCHICCION, PARTICEARAN CE

GRUPD DE FAMILIARES ¥ PARA PFERSOMAS SOM ELA

JORGE: LO VISITAMOS BN SU RESIDENCIA EN EL BASRIO DE SaAN TELMO.

CONVERSAMOE ACERCA DE SU REALIDAD ACTUAL ¥ SuU ENTORMD, PERSANDD

JUNTOS COMO DESARPDLLAR LAS GESTIONES ¥ ACCLES0 A SUS DERCCHOS.

INTERESADD EN LA MCORPORACIOH AL GRUMD DE REFLEXION PARA

PACIENTES COM ELA. DIEGO: COMO FAMILIAR DF UN PACENTE OON ELA
PLUENTE $OLIDARID PARA DELIA ES COMTENDO FMUN ESPACID DE FSCUCHA Y RE-
RECIDI MGG CH MULSTRAS QFICINAS A OMAR & GUIEH LE HICMOE ENTREGA DE FLENIGM INDIVIDUAL COMN NUJESTRA

CAJAS DE ALIMEMTACION ENTERAL DE SUMA NECESIDAD PARA SU SITUIACHON PSICOLOGA, LIC PALULA DABBAH

MNUTRICHN AL
== |

ASISTENCIA AL EQUIPO TERAPEUTICO DE DAMIEL ESPACIO GRUPAL DE AYUDA A FAMILIARES

L LIS ELIANS BARROSD, FORDAUDIGLOGS, ESTABLECIS UM EL DESOASTE EMOCCIONAL & EN UN NUEVD ENCUENTRO PARA

ENTREMAMENTO EM EL USO DEL SOFTWARE DE GRID 3 PARA HRUPCS FEDUCIDOS DE FAMILIARES DE PACIENTES CON ELA
LA COMURICACION AUSINTATIVA ALTERNATIVA, REVISANDO CON LA LIC. PAULA DABRAH CONYERSARON SO8RE EL IMPAC-
LINEAMIEMTOS BASICOS DE POSICIONAMIENTO ¥ CALIBRACION TO GUE IMPLICA LA ENFERMECAD BN PARTICULAR PARA LOS
&S0 COMO ECHCION DE PLANTILLAS. CONCURREN 54 LONVIVIENTES

FONCAURGLOGA SONLA ¥ TERAPMSTA GOURACIONAL VICTORLA HACIENDD EL PROPID CAMING: CADA LMD VA HACIEMDD SU
FROPIO CAMINDG, TRANSITAMDO ¥ CONSTRUVENDO SU PROPIA

EXFERIEMCLA

EL CONTENIDD
ARGROADC POS UN
GRUPO RODLCIDO DL
FAMILIARES DE
PACIENTES OO ELA
SUNTO & LA PSICOLOGA,
LI Pa LA DABBAH

D E APERCH ELA
= RAPETLNCIS, & THRAFDUTAS

BIENVENIDCS
ANY: SE INOORPORA AL ESPACID RE-UNIRMDS, EL GRUPRD DE

ESEACIO GRUPAL PARA PACIEMTES COM ELA REFLEXIGN SF-AMAL PARA PACITNTES COM FLA, GIUE DARA INICIO
EL PROAXIMG MERCOLES T BE ABRIL EN MODO VIRTUAL
SEBAS: COMVERSAMOS COM SEBAS, CUIEN SE INCORDORARA &
HIUES TED GRUBS REUBIRNGS, EL GRUING DE BEFLEXION SEMANAL
EM MOOO0 VIRTUAL PARA PACIENTES CON ELA
ADRIAMA: HOS ENCONTRAMOS CON ADRIANA, QUIEN ESTE ARD
FORMARA PARTE DEL GRUSO RE-UMIENOS, EL ESRACKD SEMANAL
OE REFLEMON PARS PACIEMNTES CON ELA
MARCELS: SILVEA ¥ VIV MANTUVIERON UNA CHARLA EN MODO
VIRTUAL FaRa COMOCESLS, INTERORIZARSE SOBAE SUS
IMGLAETUDES ¥ COMEMNTARLE LA DIMAMICA DEL ESPACHO DE
REFLEMICN BARA PACIEMTES COM ELA M EL ClUAL SE INTEGRARS
PROXIMAMENTE
ANTONIG: MANTUWE UN CHCUDNTROD WIRTLAL COM LAS
COOEMMADORES DIL CSPACEHD GRUPAL DE REFLEXION PAAA PA-
CIENTES COM ELA DEL CUAL PARTICIPARA EN ESTA MUEWVA ETAPA
el

RE-UNIRNOS 2021. TE INVITAMOS A SER DAMIEL ¥ MARIA CRISTIMA: AMROS COMPARTIEROMN UNA CHARLA
DE CONOOMIENT ¥ ACERCAMIENTS PARA INCORPORARSE AL
G DE REFLEXIGN PARA PACIENTES COM ELA GIUE 1MICIARA UN
HUEVES ARG DE ENCUENTEROS LA PROXIMA SEMANA

COMUNIDAD ELA DEFENSA DE DERECHOS

T OPIMION NOS IMTERESA. MUCHAS GRACIASIE

RREVISIMA ENCUESTA PARA ARDRDAR TEMAS MARCELC MEDMANTE La ACCION ICICIAL EMPRENDIDS POR MUESTROS

BAPORTANTES PARA L& COMUNIDAD AFECTADS ABGGADGS LOGRAMDS LA MEDIDA CAUTELAR QUE QBLIGA & SU

PO LA ELA SISTEMA DE SALUD A PROPORCIOMARLE LAS PRESTACIONES DE @ A)
EMFERMERIA 24 HORAS DIARIAS, B FOMOALDICLOGIA TRES (5) VECES
POR SEMAMA, C) TERAPLA OCUPACIONAL OSSO TRES (2 O 53 VECES
POR SEMAMNE D) CONTROL POR EASPECIALISTA EN REUMOLOGIA E) SILLA
BE BARD SEGUN ESPECIICACIONES TECHICZAS ¥ ) BLEVADOSR
MOTORIZADD COMN ARNES ¥ BISPALDD, [N CL DOMICILID DL S0
RESIDEMNCIA

MARTHA: MECLIANTE L& REPEESIMNTACION DF NUTSTRO ARDGADD
LOWGRAMOE LA MEDIDA CAUTELAR EN L& SUSTICIA QUE OELIGA A S0
SISTEMA DE SALUD A PROPOICIOMNARLE LA MEDICACION ¥ LA
PRESTACHIMN ASISTEMCIAL PERMAMNENTE

(LAS 24 HORAS DEL DA, LOS T DHAS DE LA SEMANA), EM EL DOMICILIC

MEJORAMOS LA CALIDAD DE VIDA

HIBCO ACCEDE A LA COMUNICACION VISUAL ALTERMATIVA

SIN COSTO ALGUMD PARS EL Y MEMMANTE SU SISTEMA DE SALUD PROVINCIAL PARA COMUNICARSE MECMANTE EL IRISBOND DUG TARLET
UNTREGA DE SiLLA HOTORIZADA

SEBASTLAM VIASD [LASTA LA CRUDAD DF PORGAMING, DISTANTE 250 #M DI LA CIUDAD DE DUCHOS AIRCS PARA MOJORAR LA CALIDAD DE
Wik DE UN PACIEMTE COM ELA.

CJ0E GUE HABLAMN CON DANIEL

LA FONDALDIOLOGA, LIC ELIANA RARROSC, LO ASISTIO DE MAMERA REMOTA PARA PROFUNDITAR Y OPTIMIZAR EL USO DE LOS
PROGREAMAS GUE UTILIZA PARS CONTACTARSE & DIARKD COM SU FRTORMO SOCLAL,

HARCELD CAMBIG SU VIDA COM ELA AL PODER COMUNICARSE: CLAUDIO ESTA OM LINE:

AQU KOS COMPARTE SU TESTIMONID EN CUANTO A LD COM SU ENORME ACTITUD ¥ RESPFUESTA A NUESTRO PROFUESTA
FUMDAMENTAL DEL ACCESS A& LA COMUMNICACION COMO DE EJERDITACION, RECUPEIRD SU PALAHSEA & PESAR DE LA
FACIENTE CON ELA ANTE La PERDIDE BE SUS CAPACIDADES TRAGUECTOMIA GUE LE PROVOCA LA ELA ESCUCHARLG ES
MOTORAS EMOCHONANTE

O mssono _ s CLAUDIO
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COLABORAMOS COMN LOS TRATAMIENTOS

JORGE: FACILITAMOS La (OS5 MENSUAL DEL FARMACD FEILUEOL PASA
AMIMNORAR EL PROGRESD DEGEMNERATIVD DE LAS MOTOHEURDMNAS AFECTADAS
E4 LA ELA

RAMON: FACILITAMOS UNA VEZ MAS LA DOSIS NECESARLA PARA EL
TRATAMIEMTO CON EL FARMADD RILUZOL PARA ENLENTECER EL PROGRESO
DEGEMERATIVG DE LAS NEURONAS MOTORAS AFECTADAS POR LA ELA
EDUVARDO: COLARORAMOS COMN LOS PRI=IRDS 60 DIAS DE SU PROSCRIPCION
COM CL FARMACD RILUZOL UM PROTECTOR DE GLUTAMATO PARA AMINORAR
L& AFECCIIM EX LAS CELULAS MOTOMEURDNAS AFECTADAS POR LA
FRCLERCSIS LATEREL AMIDTROFICA

ACOMPARAMOL LAS APLICACIONES CON EDARAVOME

RICARDD, JUAN CARLDS CEJA, PATRICIA, MARCELD, WALTER, ALEJMMNDRO,
CLAUDID, ADRMNA, CARLOS MASCELD Y MYHRIAM REQIBEMN LAS DOEE
INYECTABLES PARA FNLENTECER FL PROGRESD DF LA ENFERMEDAD

ALIANZA INTERNACIONAL DE ASCCIACIONES DE ELA

ACERCA DEL ENSAYD COM ARIMOCLOMOL

PARTICIRAMOE COMD MIEMBROS DEL BOARD DE UN ERCUENTRO CON EJECUTARODS DE LA INDUSTRIA ORPHEAZTME A58 QUIENMES DESARRO-
LLAN EL PROMETEDOR FARACD QUE SE EMCUENTRA EN FASE 3 Y CUYDS RESULTADDS 5E ESPERAN EN ESTE PRIMER SEMESTRE DEL ARG
PARTICIPAMGOS DE UNA MESA DE DISCUSION CIENTIFICA $0BRE EL DERECHO AL TESTED GENETICO EM LA ELA

UG DE LOT PRANCIPIOS QUE PROMUEVE LA THE INTERMNATHOMAL ALLIANCE OF ALT /MND ASTOCIATIONS REZA QUE “TODOS LOS
PACIEMTES CON ELA TIENEMN EL DERECHD A ASESORAMIENTO Y TESTED GEMETIOD EM SU CAMING EM LA ENFERMEDAD"

COMSTRUYENDO OBJETIVOS ¥ ANHELOS SOBRE GENETICA

LUEGD DE ESCUCHAR & UN PANEL DE EXPERTOS HACE [h0S DIAS, L& THE INTERMATIOMAL ALLIANCE OF ALS f MND ASSCCIATIONS
TRASASS EN LA DEFIMCISH DE 5U DECLARACION ASPRACIONAL SOBRE LOS CERECHOS DE PACIENTES ¥ FAMILIARES A LN
ASESORAMIENTS ¥ TESTED GEMETIOD. LA ALIANTA SEGUIRA TRABAJANDGO COM SUS COMITES CIENTIFICSS ¥ DE PACIENTES PARA
BRINDAS MATERIALES EOUCATIVGS COMFIABLES SOBRE ESTE ¥ OTROS ASPECTOLS

REUMISN DEL CONSEJD DIRECTIVO: PABLS ASUING, SECSETARIO Y MIEMERD FUNDADOR OF LA ASOCIACION FLA ARGENTIMA FORMA
FARTE DEL MISMO ¥ NOS COMPARTE EL CONTERIDO DE LA MISMA.
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POTEMNCIAR NUESTRA RED NACIOMNAL

FALTA: MOS REUNIMOS COMN ANDEES, REFERENTE DE LA FILLAL 3ALTA PARA AVANTIAR EN
EL FROYECTO DE FORTALECIHIENTO DE LA RED FEDERAL. CON EL CBJETIVD DE CREAR
UM RECURSERD DE PROFESIONALES E INSTITUCIONES GUE ACOMPAREN ¥ SEAN DE
REFERERCIA PARA EL ADORDAJE DE LA ELA
RIO HEGRO: NOS REUNIMOS CON CLAUDIA, DALMA ¥ GUADALUPE. REFERENTES DE
RARILOCHE, VIEDMA ¥ COIPOLLETTI, PROVINCIA DE RIO NEGRD, PARA AVANZIAR EM EL
FROYECTD OF FORTALECIMIENTC DE LA RED FEDERAL, CON BEL CRIETIVG DE CREAR UN
RECURSERD DE PROFESIONALES E INSTITUCIONES QUE ACOMPANEN ¥ SEAM DE
REFERENCIA PARA EL ABDQROAIS DE LA ELA
LA PLATA: HOS REUNIMOS OOMN MOMNMCA ¥ MARLE VIETORA, REFEREMTES DE LA
LOCALIDAD D LA PLATA, PaRA ANANTAR EM EL PROYELCTOD OF FORTALECMIENTO DE LA
RED FEDERAL, OOM EL OBIETND OE CREAR UN RECURSERD DE PROFESIDOMALES E
INSTITUCIONES QUE ACOMBARIEN ¥ SEAN DE REFERENCUA PARA EL ABORDAE DE LA ELA

CONSULTAS MEDICAS
MARCELD Y HUGD FUERDOMN ATENDIEDS POR EL HEL.'R-I:.'ILWIJ O OABRTEL FI:ID:I'Fﬁ{.iUEI ¥ HORACHD FOE LA NUTHECIONISTA LIS, ANCERES
PR T
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ASOCIACION ELA ARGENTINA
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7 2013 EL PRIMER ARO DE GESTHON: LA ORTENCION DE LA PERSONERIA JURIDICA

= ABRIL 2021 - LA APERTURA DE FILIALES EN EL PAIS. LOS EVENTOS INSTITUCIONALES. LA PRESENCIA EN LOS
MEDIOS. LAS ACCIONES SOLIDARIAS NUESTRA INCORPORACION EN EL MUNDO DE LA ELA

SOLICITADA: LOS PACIENTES CON ELA
DEBEMN SER PRIORIDAD PARA LA
VACUNACION POR EL COVID-19
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LA ASOCIACION EN MEDIOS DE PRENSA

ElL SENADCR ESTEBAN BULLRICH FUE DIAGROSTICADD CON ELA - HACER CLICK PARA VER VIDEDS ¥ NOTAS
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13 MUEWVAS FAMILIAS ASESORADAS

JUAM: EN COMPARA DE JAGUELINE LES BARNDAMOS ORIENTACION GENERAL RESPECTO DEL ABORDAIE MULTIDSCIPLINARIO OE LA
ENFERMEDAD, U PROCESD ¥ TRATAMIENTD, DESEAN REALIZAR UNA COMNSULTA COM UNA MUTRICIONISTA, POR ELLO LOS HEMOS
DEANADCO AL PROFESIGHAL DE HUESTRD EGLREPD AMBGOS ESTAR INTERESADDS Ex PARTICIPAR DE LOS ESPACHDS GRUPALES JAUE
FUMNCIOMAN EN LA ASOCIACION

SILVIA: BN COMPARTA DE CARLOS. LES BRINDAMOS ORIENTACION GENERAL RESPECTO DF LA ENFERMEDAD, SU PROCESD ¥ TRATAMIENTOS
REALIZARAN CONSULTAS EL NEUROLOGD ¥ NUTRICIONISTA DE MUESTO EGUIPO Y SE INTERESARON BN ASISTIR A LOS ESPACIOS DE AYUDA
PARA FAMILIARES ¥ PADIENTES COM ELA

JORGE: CRIENTAMDOE A PATRICIA, EUGENIA, ETECHLIEL ¥ FERDERCO. LES BRINDAMOS ASESDRAMIENTO GENERAL RESPECTO DEL ARDRDAJE
HMULTIDISCIPLIMARED DF LA ENFERMEDAD. 50U PROCESD ¥ TRATAMIENTOS

ELBA: ACOMPANADA POR SILVANA, LIS, CECILIA, DANILO, LES ARINDAMDS ORIEMTACION RESPECTO DEL ARDRDAIE MULTIDESCIPLINARID
DE LA ENFERMEDAD, 54U PROCESD ¥ TRATAMIENTOS, RECIRIERON INFORMACION DF LOS DIFERENTES ESPACIDS GRUPALES (GRUPO DE
FAMILIARES, DE REFLEXION PARA PERSONAS CON ELA ¥ ARTETERARIAYL ¥ MANIFESTARON INTERES EN INCORPORARSE A LOS MISMOS
OLGA: QFEENTAMOS A VIVIANA, PATRICIA ¥ ADRIANA LES BRINDAMOS INFOSMACION GENERAL. OLGA AUN NO POSEE EL OUD, ¥ LAS
GUIAMOS BARA SU OSTENCIAN, DESEAN REALITAR UNA CONSULTA CON URNA NUTRICIONISTA, POR ELLO LAS HEMOS DERTVADO AL
PROFESONAL OE WUESTRD EQILNRG

ROBERTG : ORIEMTAMOS A BEATRIZ, ROBERTO ¥ MARCELD. LES ARINDAMODS ORIENTACION SOBSE ASPECTOS GEMERALES EN EL
AROADASE MULTIDISCIPLENARID DE LA ENFERMEDAD, SU PROCESD ¥ TRATAMIENTOS

ROBERTO ALM NG POSEE EL CUD, MOTIVO POR EL CUAL, LOS GLAAMODS PARA LA OETENCION DEL MISHO, LOS INFORMAMOS DEL
FUNCIONAMIERTS OF LOS DIETINTOS ESPACIOS GRUPALES DE CANTERCION GUE 5 ENCUENTRAN EN LA ASOCIACION

DAMID: SRIEHTAMOS A MARITA LE BRINDAMOS ORIENTACION RESPECTO DEL ABDORDASE MULTIOISCIPLUNARIDS DE LA ENFERMEDAD, 5L
PROCESD ¥ TRATAMIENTO. FUERON DEENWADOS A USA CONSULTA MEDICA NEUSOLAGICA DE SEGUNDA OPIMNION, LA GUIAMOS DARA LA
OETENCION DEL CUD ¥ 5B MOSTAD INTERESADA EN BARTICIPAR DEL GREUPO DE FAMILIARES

ROBERTO: ORIENTAMOS DESDE POSADAS, PCIA DE MISIONES, A NORMA ¥ ROMINALES BRINDAMOS ORIENTACION GENERAL EN EL
ABORDAJE INTEGRAL DE LA ENFERMEDAD. ROBERTS AUN KO INICH LOS TRAMITES PARA OBRTEMER EL CuD, POR LO GUE LD GUIAMOS
PARA CRUIE PUEDA MACERLD. TANTO MORMA COMO BOMINA ESTAN INTERESADAS EN PARTICIPAR EN EL GRUPD PARA FAMILIARES
MARCISA: WIVIANA ¥ ANDRES BESIDEN EN MAR DEL SLATA. LES AENDAMOS OSIENTACION GENERAL ¥ LOS CURAAMOS PARA LA ORTENCION
DEL CUD. SE INTERESARDY EM ASISTIR AL ESPACIO DE CONTERCION PARA FAMILIARES.

CLAUDID: RESIDE EN CORDORA JUNTO A EDUARDO, MARIA, MALRICIO ¥ CAMILA, LES BRINDAMOS ORIENTACION GENERAL RESFECTO DEL
ARQRDAJE MULTIDNSCIPLINARID OE LA ENFERMEDAD. 5L PROCESD ¥ TRATAMIENTOS LOS GULAMOS PARA LA ORTENCION DEL CUD. TODROS
SE ENCUENTRAN INTERESADOS EM PARTICIPAR DE LOS ESPACIOS DE APOYD ¥ CONTENCION GRUPALES PARA ACOMPARARLOS EN EL
PROCESD DE TRAMNSITAR LA ELA

HERMINIA: MARIELA ¥ MOMICA RESIDEN EN CAPITAN BERMUDEZ. LES PROPORCIDONAMOS ORIENTACION GENERAL ¥ NUESTRAS GUEAS DE
AYUDA PARA ABORDAR EL PROCESD DE LA ELA. DERIVAMOS SUS INCLAETUDES AL AREA DE NUTRICION ¥ ASISTENCIA LEGAL. ARRIMOS
NUESTROS ESPACIDS DE AYLDA Y CONTENCION PARA FAMILIARES

MARCELD: RADICADD JUNTO A ELIZABETH EN VILLA CARLOS PAR. POIA DE CORDOBA LES BRINDAMOS GRIENTACION GENERAL RESPECTO
OEL ABGRDAJE DE LA ENFERMEDAD, 5U PROCESD ¥ TRATAMIENTOS, ASl COMG SUS DERECHOS PRENTE A SU OBRA SOCIAL PARA LG CUAL
SERAMN ATENDIDOS POR HUESTROS ASESORES LEGALES

WALTER: RESDEN EN MENDOTA LES OFRECIMOS ORIENTACHIN GENERAL GUIAMOS PARA LA OATENCHN DEL CUD Y LOS DERSCHOS QUE
LE CORRESPONDEN FRENTE A S5U SISTEMA DE SALUD. MOSTRARON INTERES EN PASTICIPAR DEL ESPACID PARA FAMILIASES

CONSLULTAS MEDICAS ACTUALIZACION DEL ENSAYD AMX0035

TELEMEDICINA CON MAURICIO: EL NEUROLOGD, DR, IVAN LA PROF. SARRIMA PAGAMOMI. INVESTIGADORA PRINCIPAL
MARTOS, ATENDIO SU CONIULTA MEDICA A TRAVES DE UMA INFORMA Y RESPONDE A LAS INCUIETUDES DE FAMILIARES ¥
PLATAFOSMA BHCITAL PARA DAR CONTINUIDAD A SU PACIENTES COM ELA

TRATAMEENTO CLINICD FRENTE A LA ELA

JORGE: FUE ATENDIDO POR FL NEUROLOGO, FL DR. GABRIEL

RODRIGUEZ. REALIZO EL INFORME PARA PRESENTAR LA

PRESCRIPCION DE INTERNACION DOMICELIARIA

HERMINIA: CONSULTO POR VIDEOLLAMADA CON LA

MNUTRCIOMNISTA, LIS ANDREA PURITA

# fie [
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TRABAJO SOCIAL

CAMILA SE SUMA A MUESTRO EQUIRD DE TRABAID SOLCIAL

DAMOS LA DIENYERIDA & CAMILA KORILCH: LICENCIADN FN TRARAMD SOCLAL
EGARESADS, DFE LA UAA: OUIEN ESTARA JUNTD A LA LIC SOFIA CHOCIARD
ATEMDIENDD LAS KECESIDADES DE MUESTRA OOMUMNDAD ELA.

COM LOE HIJOE DE EULALLS

FLLOS S0M BELEN ¥ HECTOR. MOS FRCONTRAMOS PARA RESOLVER ¥ FNCAUTAR
ALGUNAS INGUIETUDES, ORIFNTAMOS SOBRE LA TRAMITACION DFL CUD Y
PENSAMDS FN COMJUNTO ACCIONES BN TORMND A HACER FL ABORDASE LO MAS
INTEGRAL POSELE, EN UN CONTEXTO DE DIFICULTADES CON LA COBERTURA
FARTICIPARAN DEL GRUPO OE FAMILIARES

HARTIM

VIDEOLLAMADA SOCIAL JUNTO A SUS HUIAS BELEN ¥ FLORENCIA LOS ORIENTAMOS
EM FL ACCESD A SUS DERECHOS. ABORDAMOS SU SITUACTON INTEGRAL DESDE EL
DIAGHOSTICD, SE INTERESARON EN LOS ESPACIOS DE CONTENCION PARA
PADIENTES W FAMILIARES,

ASISTIMOS A DIEGD ¥ GALDYS

LN MUEYD EMCUENTRO IMDIVIDUAL ¥ PERSOMNALITADD DE COMTEMNCION
EROCEONAL COMN LA PSROOLOGA, LEC PALILA DABELANM

TRANSFORMACIOMNES QUE SUBYACEMN EL CANSANCIO PSIQLICO
DURANTE EL PROCESD DE REHABILITACIOM U HMUEVD EMCUENTRD BH EL ESPACIO PARA GRUMS
hlﬁ RESUCIEDS OFE FAMILLARES DFE ELA JUNTO A LA LIS, PALULA
DaBOAM, ELASORAR TODOD ESTE PROCESD CONLLEWVA MUDHD
CANSANCIH PSIUISO. GUE MUCHAS VECES KO ES TENIDOD BN
ELUENTA

L TRABRARADORA SOCEAL, LIC, ADRIANA QUANTERD KOS
COMPARTE SU TRARAID DE INVESTIGACION REALIZADD
PARA FL INSTITUTO BMACIOEAL DE REHARILITATION

PSICOFISCA DEL SUR

DAL D ATERGD HES L
T TR, o O DN A LR
LEER AGul; AL wewnaumangen G userifmacgen i sl 00 g

PUEMTE SOLIDARID EM EL HOSPITAL LEANDRO CORRIO POR LA ELA EN
RAMOS MEJIA BAHIA BLANCA

EMTREGAMOS UNA SILLA BE AUBDAS ¥ BARALES AL EM * LA VUELTA OF LA HORMIGA®. GCUGD BL SEXTO LUGAR

SERVICHD DF MEUROLOGIA DEL HOSOCOMD PARA EM LA C2, SIEMPAE LLEVARDD LOS COLORES DEL ECOTEAM

FACILITAR LOS TRASLADGS DE LOS PADIENTES COM ELA ¥ REPRESENTAMNDO A LA ASOCIACION ELA. ARGENTIMNA,
ESTA VET MO SE SUBIO AL PODH0, PERD MUY CONFORME
CON EL ACMDIMEENTO EN GEMERAL" GRACIAS!

RE- UNIRMNOS: GRUPO DE REFLEXION PARA PERSONAS CON ELA

EL BEENCUENTREO

LLEGO FL DiA DE VOLVER A ESTAR JUNTOS, ASISTIEROMN LOS PACIENTES COM ELA
DEL GRUPD OE REFLEXION 2020, COMPARTIMOS COMO ESTAMOS ¥ QUE DESEA-
M5 PARA ESTE ANO JUNTOS, ¥ ESPERAMOS LA PROXIMA SEMANS A LOS NUEWDS
INTEGRANTES

BIEHWENIDDOS! LOS HUEVOS INTEGRANTES

LES DIMOS LA BIENVENIDA A LAS PERSOMNAS QUE SE INCORPORARON AL GRUPD
REUMIENOS. PARA DONOCERNGS, NOS PRESENTAMOS ELIGIENDO LA FOTO DFE N
PAISAJE COMPARTIMOS GUSTOS. AMECDOTAS ¥ CUALIDADES ESPECIALES GUE
CADS UND DE NOSOTROS TEREMOS

HUESTROS LUGARES, HUESTRAS CULTURAS

DANTE SE INCORPORY AL GRIUMD, 5F PRESENTA ¥ NOS PRESENTAMOS. A PARTIA
DE LAS PRESENTACIONES, FUERON SUSGIENDO TEMAS RELACIONADDS COMN LOS
LUMGARES QUE WIMHOS Y 5U DIVERSIDAD CULTURAL

EL JUEGD Ef UN EJERCICIO DE CAPACIDAD ¥ DESTRETZA

RECIEIMOS A& DOS MUEVDS INTEGRANTES. HOS PRESENTAMOS DE UNA MANERA,
LUDHCA, ¥ ESTO MOS DIC LA POSIRILIDAD DE HABLAR SORAE LA IMPORTARCIA QUE
TIEKE EL JUEGD EN MUESTRAS VIDAS, PARA FORTALECER LA MENTE ¥ EXPLORAR
MUESTRA CREATIVIDAD, ¥ AS| SENTIRNOS MEJOR

e T}

DESPUES DE LA ELA JUNTO A SILVIA

UM ESPACIO PARA PERPETUAR LA PRESENCIA DE UN ESPACIO DE BSCUCHA, ACOMPARAMIENTO ¥ ORIENTACKN

HUESTAROS SERES QUERIDOS MEDIANTE ACCIONES PERSOMNALIZADA DE MUESTRA CONSEULDR VINTANA

SOLIDARIAS AL OTRO. INTERESADROS CONTACTARMNOS

A HUESTRAS OFICINAS AL 11 AS42-8451

COMPARTIR APRENDIZAJES EN— Rp—— E—

i Eh i AR A B L Y RO S DEFENDEMOS LOS DERECHOS DE GRACIELA,

S B L VAT S T PN B CON LA INTERVENCION ¥ REPRESENTACION DE NUESTROS ABOGADOS,

L& ELA A PARTIR DEL ACOMPARAMIENTD A SU PARA L% JUSTICWA HIZO LUGAR A LA MEDIDA CAUTELAR SOLMCTTADA Y

GLAFH PARTH) HACE UM MES, ORDENAR A LA ACCIONADA LA COBERTURA Y PROVISION INTEGRAL
AL T00% DEL SISTEMA DE COMUNICACION ALTERNATIVA,

POTENCIAR NUESTRA RED FERDERAL EN SAM LUIS

MO REUNIMOS COMN MARINA, REFERENTE DE SAMN LIS, PARA AVANTAR
EH EL PROYECTO DE FORTALECIMIENTD DE LA AED FECERAL, CON EL
QHRJETIVO DE CREAR N RECURSERD DE PROFESIOMALES E
INSTITUCIONES GUE ACOMPAREN ¥ SEAN DE REFERENCIA PARA EL
ABORDASE DE LA ELA

CIOS QUE HABLAM

CARLDS: LA FOROALUDICLOGH LIC, FLIANA BARRDSD JUNTO & GARRIFLA SF ACEFRCARDN A SU
DOMICILID BN LA PROVINCLA DE AUENOS AIRES PARA CALIBRAR ¥ EJERCITAR LDS PRIMEROS
PASDS EM EL W50 DFE 54 DASPOSITIVO IRISBOMD DUQ TABLET

HICOLAS: PASLO. FL SOPORTE TECNICO GUE AYUDA A LA INSTALACION OF LOS DISPOSITIVOS DE
COMUMICACION VISUAL, AYUDA BN LOS PRIMERGS PASOS EN EL USO DEL IRISBOND OUO TARLET
LA LI FLIAMA BARROSO TUMD UN NUEVO ENCLENTRD VIRTUAL PaRA DAR SEGUIMIENTO AL
PROCESD DE APRENDITAJE EM EL USD DEL DISPOSITID OE COMUMICACION VISUAL ALTERMATIVD
GHUE LE PERMITE CONTROLAR LA COMPUTADORA EMN TODAS SUS FUNCIONES NUESTRA FOMND
ELLARMA ¥ LA TOLETL LO AMIMAN OOM SESIONES REMOTAS A EJERCITAR LAS BOMDADES DE SU
MUEWVD DISAMOSI TV VISUAL DE COMUMICACION AUMENTATIVA ALTERMATIVA

MIGUEL: LA LUIE LETICIA AODEIGLET MANTUVD UNA SESION DE EJERSITACION EN FL LSO BEL
DISPOSITD DE COMUNICACION VISUAL ALTERMATIA IZISBOMND DUO TABLET A TEAVES DE SUS
COE, PUEDE COMNTROLAR LA COMPUTADORA EN TODAS LAS FLINCIONES ¥ COMUNICARSE CON
TODD U ENTORND

RELATOS DE VIDA

UM MUEWD ESPACID PARA PACIENTES CON ELA. ESCRITURA CREATIVA TERAPEUTICA
INTERESADOS CONTACTARNOS A NUESTRAS OFICINAS AL T 4342 B4 O POR WHATSAPD AL « 540 1 5740 23 21

FACILITAMOS LOS TRAMIENTOS FARMACOLOGICOS

MARCELA: SE TRATA DE LA DOSIS NECESARLA PARA UM MES CON EL FARMACD RILUFOL. UK BLOGUEADOR DE GLUTAMATD GUE PERMITE
EMLEMTECER EL PROGRESD DEGENERATIVO DE LAS CELULAS MOTOMNEUROMAS EM LA ELA

JORGE: FACILITAMOS LA CONTINUIDAD OF SU TRATAMIENTD CON FL FARMACO RILUZOL PARA EMLENTECER EL PROGRESO DE LA
ESCLERDSS LATERAL AMIOTROFICA

HUGO: FOPORCIONAMOS FL ACCESD AL MEDICAMENTO RILUZOL, EL PROTECTOR DE

GLUTAMATO PARA AMINORAR LA DEGENERACION DE LAS NEURDHAS MOTORAS

AFECTADAS EM LA ESCLEROSIS LATERAL AMIGTROFICA

RAMON: COLABDRAMOS OO LA BOSIS MENSUAL PRESCAIDTA BO& Su MEDICO PARA

LA INGESTA ORAL DEL RILUZOL, EL BLOGQUEADOR DE GLUTAMATO PARA AMINORAR EL

DETERMORO DE LAS NEUROMAS MOTORAS EN LA ESCLERDSIS LATERAL AMIOTROFICA

MARCELD: LE FACILITAMOS EL ACCESG & LA MEDICACION GORFETAN, GUE AYUT AL

FORTALECIMIENTS PSEVDOBULBAR AFECTANDD EL HABLA ¥ LA DEGLBCION DE LOS

PACIENTES COMN ELA

PABLG : COLARDRAMODS CON LA DOGIS MENSUAL DE RILUFOL, EL PROTECTOR DE

GLUTAMATO GUE INCIDE FN LA NEURCDEGENERACIN DE LAS NEURONAS MOTORAS

EM LA ESCLEROQSIS LATERAL AMIOTROFICA

SILVILA: COLARORAMOS EM LAS DOSIS MECESARIAS PARA LOG PROKIMOS 30 DIAS DFL

FARMALCD RILUZOL PARA EMLENTECER EL PROGRESD DE LA ENFERMEDAD

EDARAVONE

RICARDD, FUAYN CARLOS, PATRICIA, MARCELD, WALTER, ALEJANDRD, CLALDD, ADRIAMA, CARLDS. MARCELD ¥ MYRIAM COMTIMUAN LA
APLICACEON INTRAVENDSA DEL INHIBSDOR DE RADICALES LIBRES QUE AMINORA FL AVANCE DEGEMERATIMND DE LAS NEURDNAS MOTORAS
EM L& ELA

CARLOS ACCEDE A UN DISPOSITIVO DE ENCUENTRO CON EL DR. LOCATELLI
COMUNICACION VISUAL UNICO ARGENTING QUE DIRIGE UNA
CLINICA ESPECIALIZADA DE ELA EN EL
A PARTIR DE LA DISARTRIA QUE LE PROVWOCO LOS EFECTOS DE LA MUNDO
ELA POORA RECUPERAR LA PALABRA MEDIANTE EL IRTSBOND DLUD
TABLET
MUY PRONTO LES COMPARTIREMOS LA CHARLA COMN EL
RESPONSABLE DE LA CLINICA ELA DEL INSTITUTD DE
MEURGCIENCLA PHIL SMITH DEL HOLY CROSS HEALTH;
EM FORT LAUDERDALE, FLORIDA, ESTADDS UNIDOS

DECLARACION DE LA ALIANZA INTERMACIONAL
FARA DAR PRIORIDAD DE LA VACUNACIONM
COVID-19 A PACIEMTES COM ELA

“LAS PERSONAS CON ELA 5F ENCUENTRAN INHERENTEMENTE

ENTRE LAS POBLACIONES DE MAYOR RIESGO DS CONTRAER ¥

MORIR A CALSA DE COVID-19°. THE INTERMATIOMAL ALLIANCE OF

ALS / MND ASSOCIATIONS Loor aqul hitpie ot hy/Sthe 76!

COMPARTIEHDD CON LA THE INTERMATIONAL ALLIANCE OF ALS / v ST sen
MMHD ASSOCIATIONS el S Ll S s S
NOS REUNIMOS CON LA PRESIDENTE DE LA THE ALS ASSOCIATION

¥ CON LA DIRECTORA DE LA ALIANZA INTERNACIONAL PARA

INTERCAMBIAR IDEAS EN RELACION A PROXIMOS EVENTOS

HETERBACTONALES EX HODO YIRTVM. SEMINARIO SOBRE DESARROLLO DE
DROGAS EN LA ELA

PARTICIPAMOS DEL EVENTO WIRTUAL AUSMHCIADD POR EL
REUNION DE UNELA MORTHEAST ALS COMSORTIUM (NEALS) ¥ LA EXPOSICION
DEL OR. JEREMY SHEFNER, DEL INSTITUTD NEUROLOGICD
LA UMION DE ASSCIACIINES DE ELA BN LATINOAMERICA REALIZO BARROW (PHOENDL EEUUYL
LA SESIGN CON INTEGRANTES OF ABSENTINA. BRASIL PERU Y Lear moul: hatpa) it by SPching,
HMENICO. DELINEAMOS LAS ACCIONES A LLEVAR A CABO EN EL 2001
QUE CONTEMPLA LN ENCUENTRO VIRTUAL ARIERTS EN EL
SEGUNDD SEMESTRE
N SIMPOSIC INTERMACIOMAL DA ELA- BRASIL EH MOVIMIENTO
FUIMOS INVITADOS A DISERTAR EN LA SECCHON INTERMATICNAL
CONFEREMCE: LATIN AMERICAN ASSOCIATION OF ALS DIFFICUALTIES
DURING THE COVID-H PANDEMIC
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2011-2021: 10 ANOS. TODOS LOS DIAS JUNTO A VOS.
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Escipraie Laterdl Arresirdfita RUGEY EN LA PLATA

0000

2074 - EL ANIO DE LA VISIBSLIDAD MUNDIAL.
- MAYO 2021 - BALDATD ELA ¥ NUESTRA EXPANEION.

BUENA SEMANA COMSULTAS MEDICAS

ENTEREVISTA A DARIG BYBA. PRESIDENTE DE LA ASGCIACION ELA INTERDISCIFLINARIAS
ARGENTING, EM LA SERAL TELEVISIVA “TH® TELEMEGICIMA CON HAURICID:

EL DR Al MARTOS, NEUROLGGO, LD ATENDIO A
CASTAMCLA CON ESTE NUEVD CONCEPTO DE COMTROL

ENTREVISTA A DARIO RYBA ELINICE A PACIENTES COM ELA
PRESIDENTE DE LA QUE POR ALGUN MOTIVO NO PUEDEN TRASLADARSE A

Lk CONSULTA MEDICA PRESENCIAL
ASOCIACION ELA ARGENTINA

THLEES Dl

MEUROLOGIA ¥ NUTRICION:

FERMIBA, JRAN, DING ¥ CESAR CONTEMIGDS EN
ESPACIOS DE ATENCION PERSONALIZADN COM
MEURCLOGO ¥ HUTRICIONISTA

ASESORAMOS A 18 NUEWVOS PACIENTES Y FAMILIARES

FERMINA: ACOMPARADA POR MILAGRD ¥ SAMNDRA. LE BRINDAMOS INFORMACION GENERAL EN EL ARORDAJE DE LA ENFERMEDAD. FUERGY
DEENADOS AL AREA DE DEFENSA DE DEAECHOS ¥ DE COMSULTA DE SEGUMNDA OPPIGN NEUROLOGICA. LAS GULAMOS Bada GUE PUEDAN
QBTEMER EL CERTIFICADD UNICO DE (MECAPACIDAD. SE VIERON INTERESADAS EN PARTICIZAR DEL GRUPD DE AWUDA PARA,

FAMILIARES

JUAM: LD SRIENTAMOS EN COMPafila DE ELIDA, GUETAVS, LUIS, MIGUEL ¥ SOF(A. DESEAN REALIZAR UNA CONSULTA DE SESUNDA OPINION
CON HUESTRO NEUROLOGO,

RICARDHD: ACOMPASADD POR CLALDLA, MOELLA Y LUIS. LES BRINDAMOS ORENTACION GEMERAL RESPECTO DEL ARORDAJE
MULTIDISCIFLINARID DE LA ENFERMEDAD, 54 PROCESD ¥ TRATAMIENTOS. TODA LA FAMILIA SE MOSTRD INTERESADW EM LOS DIFERENTES
ESPACIOS GRUPALES DE AYUDA Y CONTENCION QUE FUNCIONAN EM LA ASCCIACION

CESAR: ACOMPARADD POR ANGIE. LES BRINDAMOS ORIENTACION SOBRE EL ABRCGRDAIE MULTIDESCOPLINARIC DE LA ENFERMEDAD, SU BRO-
CESD Y TRATAMIENTOS. FUERGN DERIWADDS A UNA CONSULTA NUTRICIONAL ¥ MOSTRARON INTERES EM EL ESPFACID DE CONTERCHON A
FAMILIARES

MARCELS: ORIENTAMOS EH ENTRE RIOS A SILVIA, GUILLERMIBA. MARTIMA Y SAKINA, LES BRINDAMOS ORIEMTACION SORRE ALPECTOS TOS
GEMERALES RESPECTO DE LA ENFERMEDAD ¥ 5U PROCESD. SE MOSTRAROMN INTERESADAS EN PARTICIPAR DEL ESPACID GRUPAL PARA
FAMILIARES

IHES: ORIEMTAMOS EN SANTIAGD DEL ESTERD A HERMINIA ¥ JOSE LES BRNDAMOS ORENTACION GEMERAL, LOS ASISTIREMOS BN LA
DEFEMSA DE SUS DERECHOS VULNERADDS ¥ LOS INVITAMOS AL ESPACID GRUPAL DE AYUDA PARA FAMILIARES

ADRIAN: ACOMPARADD POR GABRIELA, LES BRINDAMOS ORIENTACION GENERAL, DERIVAMOS A NUESTRO EQLAPO LEGAL PARA LA
GEFEMSA DE 5US DERECHOS ¥ LOS GLIAMOS PARA LA OBTERCION DEL CUD. ABRIMOS LAS PUERTAS PARA LA ASISTEMRCLA AL ESPACIO DE
A¥LUDA A FAMILIARES
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RAMGHN: RESIDE EN EL DORADD, PCIA DE MISIONES, ACOMPANADD POR MARA, PAGLA, AMELLA, ANDREA. LES BRENDAMOS ORIENTACION
GEMNERAL. ¥ EN PARTICULAR EL CONOCIMIENTO DE SUS DERECHOS FRENTE AL SISTEMA DE SALLUD PARA LO CUAL FUE DERIVADD A
HUESTRA AREA DE ASISTENCIA LEGAL

MARCELG: SOM HAGNSETICS DE 2 ANOS. LE BRINDAMOS ORIENTACION SOBSE ASPECTOS GENERALES EN EL ABORDAIE DE LA
ENFERMEDAD, DERMNAMOS A NUESTRA AREA LEGAL DE DEFEMSA DE DERECHOS ¥ LE PROPUSIMOS INTEGRAR EL GRUPO DE REFLEXICN
PR PACIEMTES COMN ELA

DAWID: ACCMERAIADD POR ESTELA ¥ DS RECIENTE DIAGHNOETICD, LES BRINDAMOS OMENTACION RESPECTO DEL ABORDAJE MULTIDISCIFLL-
MARID DE LA ENFERMEDAD, SU PROCESD, DERECHOS ¥ TRATAMIENTOS. SERA ATENDIDD POR LA MUTRICIONISTA DE NUESTRO EQUIPD
JUAM: EM PRESEMCIA DE JIMENA, MERCEDES, YARNPA Y CLARDIA. COMPARTIMOS INFORMACION GENERAL SOBRE EL ABORDAJE MULTIDISCI-
FLINARID DE LA ENFERMEDAD, SU PROCESD ¥ TRATAMIENTER. FUERSHN DERTVADOS A UNMA CONSULTA NEURDLOG!ICA DE SEGUNDA SPFINION
RAUL: ACOMPARIADD POR MARIA ESTER, SERGID ¥ ANDREA, LES PROPORCIONAMOS INFORMACION GENERAL PARA EL ABDRDAJE DE LA
ELA Y DERIVAMOS A UNA COMSULTA CON LA NUTRICIOHNSETA DE MUESTRD EQUIPD

ENRIGUE: RESIDE EM GUALEGUAYCHL, ENTRE RIOS, JUNTO A SILVIA LES OFRECIMOS ORIENTACION GEMNERAL EM PARTICULAR LD GUIAMOS
PARA LA OBTENCION DEL CUD. LD DERIVAMOS A CONSULTAS DE SEGUNDA OPNION DE MEUROLOGIA ¥ LOS INVITAMOS A LA PROXIMA,
CHARLA DE NUTRICION ASICOMD AL ESPACIO DE AYUDA A EAMILIARES

PECRO: VIVE EN TUCUMAN JUNTO A CARLA. COMPARTIMOS ASESORAMIENTD GENERAL ¥ FUE DERIVADD A UNA CONSULTA NEUROLOGICA
DE SEGUMDA OPINION. ASISTIRAR A LA CHARLA SOBRE NUTRICION ¥ FUERON INVITADOS A LOS ESPACIOS GRUPALES DE AYUDA Y
CONTENCION QUE FPUNCIONAN EM LA ASOCIACION

FRAMNCISD: RESIDE EN CORDOAA ¥ ALM MO POSEE DIAGHNOSTICD CONFIRMADD. HABLAMOS SORRE LA ELA Y QUE LA MISMA SE
CARACTERIZA POR IR DESCARTANDO OTRAS PATOLOGIAS ¥ MEDIANTE UM ANALISIS CLINICO DE SU NEURGLOGE. LE DI0 MUCHA
TRAKNGUILIDAD COMNTACTARSE COMN NOSOTROS

LEOMARDO: RESIDE EN CORDORA JUNTO A MATIAS LOS ASESORAMOS RESPECTO A LAS PRESTACIONES MEDICAS NECESARIAS PARA
PRESEMTAR EM 5U SESTEMA, DE SALUD COMD DERECHD FUNDAMENTAL PARA SU TRATAMIENTD ¥ CONFORT DE VIDA

SAUL: ACOMPARADD POR RICARDD. RESIDE EN CATAMARCA CON RECIENTE DHAGNOSTICO. LE BRINDAMOS INFORMACION GENERAL, LA
GuUlA PARA SETEMER EL CUD. MOSTRARON INTERES EM MUESTROS ESPACIOS DE AYUDA ¥ CONTERCION

CELLA: ORIEMTAMOS A ADRIAN, SERGIO, WICTORIA, LILLY OSCAR. LES BRINDAMOS ORIEMTACION GEMERAL RESPECTD DEL ABORDANE
MULTIDISCIPLINARD DE LA ENFERMEDAD. SU PROCESD ¥ TRATAMIEMTOS

TRABAJO S0CIAL

CON IL EGUIPO DE TRABAJD SOCIAL: EVALLUAMOS NUESTRA GESTION DLARLA DE LA UNIDAD DE
ATENCION ELA SOMN SUESTRAS TRABALADORAS SOCIALES ¥ CONSULTORA

JOSE LUIS: MOS ENOONTRAMOS PARA FSCUCHAR SUS INGUIETUDES ¥ KECESIDADES, ¥ PENSAR EN
COMJUNTO ALTERNATIVAS PARA MEJORAR 54U CALIDAD DE VIO ¥ LA DE SU ENTORMC,
ACOMPANAREMOS EN TORNG A COERTAS GESTIONES BN SU SRRA SOCIAL ESTA SIENDO ASESORADS %Q. e
LEGALMENTE POR MUESTRO AREA DF ASISTENCIA 18 ==
LEGAL

FERMIMA: CAMILA, NUESTRA TRABAJADORA SOCIAL, BEALIZE UN ENCUENTRO JUNTS A SU5 HIJAS
MILAGRDS ¥ SANDRA FSOUCHANDO, ACOMPASANDD ¥ ASESORANDD SOBRE CUD Y MEDICACIGN
MORMA: SOFLA ¥ CAMILA, NUFSTRAS TRARAJADORAS SOCIALES ASESORARON A LA MERMANA DE
CARLOS SOBRE DERIVACIONES ¥ DERECHOS FRENTE A LA OBRA SOCIAL. Y LE COMNTAMDS SOBRE

LS ESPACIOS QUE OFRECE LA ASOCIACION,

FERMANDA: E5 LA HLIA DE MORBERTS, ASIETIMOS EM LA TOMA DE DECISIONES RESPECTO A LA
ORGANITACHON FAMILIAR Y EN TORMO A SUCOBERTURA DE SALUD

GERMAM ¥ JUAN JOSE: ORIENTAMOS FH FL PROCESD OF TOMA OF DECISIONES ¥ ARSRDAIE DFE LA
FLA BR USBALLATA, MENDOTA. ACOMPARADGS TAMBIEN POR VANESA, REFFREMTE LOCAL DF LA
ASCCIACION ELA

ADRIAN: CAMILA, HUESTRA TRARAJADDRA SOCIAL, LO ASESORD SORRE LA TRAMITACION DEL CUD,
SUS DERECHOS FRENTE A LA ORRA SOCIAL ¥ LE COMPARTIMOS LOE DIFERENTES ESPACIOSE GUE
COFRECE LA ASSCIACION.

RICARDO: CONOCIMOLS & RICARDO Y CLAUDLA. LES CONTAMOS SOBRE LOS ESPACIDS QUE QOFRECE

L& ASOCIACION ¥ ASESORAMOS Fi TORMNO A SUS DERECHOS.

DAYID: SRIENTAMOS SOBRE CUD v MEMNCADION. ¥ TAMBIEN ASESSRAMOS SOBRE DERTVALIONES A
PROFESIDMNALES

EMCUENTRO COM EL SENADOR
ESTEEBAN BULLRICH

COMPARTIMOS UN ESPACID DF INTERCAMBID E INFORMACHIMN
ACERCA DE LA FLA, EL LEGISLADOR HACIDNAL S5E ENCLUEMNTRA
CIAGKROSTICADD CON LA ENFERMEDAD ¥ OFRECHD
COLABDRACION A LA ASSCIACION ELA ARGENTINAG EN
BEMEFICHD OE PROYECTOS DE Avuba DIRECTA A LDS
AFECTADDS. EN LAS PROMIMAS SEMANAS INICIAREMOS UN
CAMING COMNJUNTO PASA ELLD

AFGTENCLA & GRRFPOS DI FAMLLARTS

LA COMUNICACIGON COM EL PACIEMTE

“AUNGUE FL NGO PUEDA HARLAR, HAY COMUNICACION
COMPARTIR ARTE, MUSICA, ARRATOS, MOMENTOS, ETC™. FL TEMA
OFL ENCUENTRSD OF £5TA TARDE DEL GRUPD

REDUCIDG OF FAMILIASES COM L PSICOLOGA, LIC. FALILA

Dt BEL R

SOMETIDOS A MUCHAS EXIGENCIAS

EH EL EMCUENTRD BE SAUPOS REDLMOIDDS BE FAMILIARES DE
PACIENTES SOM LA LIC. PALILA DABAAR SF TRATO EL TEMA Y EN
LA CONCLUSION DE NO SORRE EXIGISSE, PERMITIENDONDS
TOMMARMNOS LOS MOMENTOS PARA ESTAR MAL

INCLUSION SOCIAL

FUEMTE SOLIDARID PARA OLGA EN MENDOIA

WINCULAMDS POSIBILIDADES PARA GUE OLGA PUDIERA RECIBR LA CAJA DE
RILUZOL, SIENDO QUE ESTA CON DIFICULTADES PARA PODER ACCEDER AL
TRATAMIENTO COM EL MISHO,

COLABORAMOE CON IL TRATAMIENTO DE CARLOS

FACILITAMOS UbdA DO5EE MERNGWAL DE RILUTOL 5E ENCUENTRA SIN COBERTURA
SOCIAL Y CON DIFICULTARDES EN EL ACDESD AL TRATAMIENTO PRESCRIPTO.
PUEMTE SOLIDARIO PARA MARTIN

HICIMOS ENTREGA - EN NUESTRAS OFICINAS DE LA CIUDAD AUTONOMA DE
BLEMOS AIRES- A SU HLIA FLORENCLA DE UMA SILLA RUEDAS NEURDLOGICA
POSTURAL ¥ UN CUELLD HEADMASTER

COLABORAMOS CON EL TRATAMIENTO DE CARLOS

FACILITAMDS FL ACCESO A LA DOSIS MENSUAL DFL FARMACO RILUZOL, PARA
ATEMUAR FIL PROGRESD DF LA ENFERMEDAD ¥ DETERIORD DE LAS CELULAS
MOTONEUROMAS AFECTADAS,

ESPACIO DE REFLEXION PARA PACIENTES COM ELA

SIMCERIDAD ¥ RESFETO EN LOS VINCULDS REFLEXIONAMOS SOBRE LA

IMPORTAMNCLIA DE ESTAS PREMISAS EM NUESTRAS RELACIONES COM EL

OTRO ¥ A PARTIR DF ELLAS LA POSIBILIOAD DE REVISAR COMO NOS

ESTAMOS SINTIENDO EN NUESTRO GRUPO DE PACIENTES GUE VIVIMOS CON

LA ELA

MOMENTOS DE LA VIDA GUE NOS MARCAN

COMPARTIMOS LAS PELICULAS GUE MNOS DEJARON UNA HUELLA,

DESTACANDO EL MENSAJE ¥ APRENDIZAIE GUE NOS TRAEN A NUESTRO

PRESENTE

ESCUCHAR SIIHPRE NUESTRA FUERZA INTERIOR

TRAMAJAMOS SOBRE EL VIDEO “LA RANA SORDA". PUDIMOS PROFURDIZAR

LOS DISTINTOS PERSOMNAJES DEL CUENTO Y VALORAR FL MENSAJE DE LA

IMPORTAMCLA SUE TIEME ESCUCHAR SIEMPMRE NUESTRA FUERTA INTERIOR, EHLREESAR DLA
PARA LOGRAR AGUELLD QUE NOS PROPONEMOS, = e oipindint i b T
VIVIR LA ELA CON PLANES, ASPIRACIONES ¥ ANHELOS

COMVERSAMOS SO8RE LA IMPORTANCIA DE TEMER PROCYECTOS, DE HACER

COSAS GUE FAYVDOREZCAN LA AUTONOMIA ¥ FL SENTIRSE UTIL. ¥ ESTO KOS

COMECTA CON EL BIENESTAR

DESPUES DE LA ELA ACOMPANAMOS A SILVIA

MARIA JOSE ACOMPARD & SU HAHA WIVIAM A, NUESTERA COMSELOUR, EM UN HUEVD ENCUENTRO ABOS-
Er EL CAMING, SE ENCONTRG OON PERSONAS VALIOSAS DAKNDO SU TRANSITO POR LA ELA, EXPLORANDO SUS EHOCIONES,
GUE LAS AYUDARDN MULCHO. SU VIVENCIA LE DEJD BECOMOCIENDGO SUS POSIBILIDADES ¥ REDESCURRIENDO L SENTIDG
GRANDES APRENDIZAJES. HOY GUIERE HACER ALGD DOF LA WVIDA

GUE PUEDA AYUDAR A OTRAS PERSONAS, ¥ EN ES0 LA

ESTAMOS ACOMPARAMDO. SU DESED ES SER REFERENTE

BE SU PROVINGLA Y TRANSMITIS SU VIVENCIA Y

APRENDHZAIES ASISTENCIA EN TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS

BAMGOM: FACILITAMOS FL TRATAMIENTO MENSUAL DEL RILUPSL, UN
BLOQUEADOR DE GLUTAMATO, UMNA SUSTANOIA GUE PROVOCA EMTRE
OTRAS Li DEGENERACION DE LAS NEURDNAS MOTORAS EN LA ELA
HUGO: FACILITAMDS LA DOSIS MENSUAL DE RILUZOL, FL PROTECTOR
DE GLUTAMATS GUE ENLENTECE EL PROGRESD DEGEMERATIVG BE
LAS NELRONAS HMOTORAS FN LA FSCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA
GLUSTAVE DONG UN TRATAMIENTD COMPLETO DE EDARAYONE
MARTA DECIDID COMPARTIR LAS APLICACIONES GUE KO PUDD
BEALIZAR A OTROS QUE FUERCN PRESCRIPTOS v GUE MO TIEMEM LA
PFOSIEILIDAD DE ACCERDER AL MISWO,

rAUL: COLABORAMOS EN LA DOSIS POR 30 DIAS BEL FARMACS
RILUFOL, UN PROTECTOR DE GLUTAMATD PARA ENLENTECER EL
PROGRESD DE LA BELA GUE AFECTA A LAS MOTOMNEURONAS

ELLOS SE APLICAN EDARAVONE: RICARDD, JUAN CARLOS, PATRICIA,
WALTER, CLAUDIC. CARLOS ¥ MARCELD SOMN PARTE DE NUESTRA
COMUMIDAD ELA Y SE INYECTANM ESTE INHIBIDOR DE RAMCALES
LIBRES PARA EMLENTECER EL PROGRESD DE LA ELA.

COHADAL LA
DA O LA A

MEJORAMOS EL CONFORT DE VIDA A
PACIENTES CON ELA

EMTREGA DE SiLLA MOTORIZADA & CARLOS

CARLOS

GRACIELA ACCEDE A UN DISPOSITIVO DE LJOS GIUE HABLAN

COMUMICACION VISLIAL EMTREMAMOS A HIBCO ¥ GRACIELA

ELLARA, MUESTRA FOMNOAUDIOLOGA ESPECIALIZADA BN
COMUMICACION AUMENTATIVA ALTERMATIVA LOS EAERCITA

PARA EL LSO DEL DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISLAL IRISHOND
DO TABLET EN EL MARCD DE MUESTRO PROYECTO Q05 GUE
FARLAMCOM LA AYUDMA DE LA LIC. LETICIA RODRIGUET. LA TO
ESPECIALIZADA BN SISTEMAS DE COMUMICACION AUMEMTATIVG,
LOGRA MEMHAMTE EL DISPOSITIVG IRISECND, EL ACCESD A TODAS LAS

MUY PRONTO INICIARA SU PROCESD DE EJERCITACION
GIUE LE PERMITIRA INGRESAR A TOGOS LOS PROGRAMAS
DE COMUMICACION ¥ REDES SOOIALES A TRAVES DF SU
MiRADA CON EL IRISBOND GUS TABLET

L& ESENCIALIDAD PARA CARLOS: EM FERIADD PUENTE ¥
CONFINAMIENTO ViAdAMOS 260 KM HASTA LA CIUDAD DE
PERGAMING PARA MEJORAR SU CONFORT OE VDA SON
LA ENTREGA DE La SILLA MOTORIZADA

ENCUENTRO CON EL DR. EDUARDO LOCATELLI PROGRAMA FEDERAL

FL UNICO REUROLOGO ARGENTING GUE DIRIGE UNA CLINICA JUNTO A PABLO EM RALTA ANDREA, NUESTRA REFERENTE
EXCLUSIVA ¥ ESPECIALIZADA EN ELA EN LOS ESTADOS UNIBOS. LOCAL, APCHYA Y CONTIEME A LOS AFECTADOS POR LA
el ELA BN LA PROVIBMCLUA DEL RORTE DE LA ARGENTING
[ 7 [Feemerp— F SALTA ENCUENTRO CON ANDREA - NUESTRA VOLUNTARIA
R L Rl A A A L o L i ; ¥ REFERENTE - PARA EVALUAR EN CONJINTO PROPUESTAS
[r— OE ACTWVIDADES DF DIFUSION POR PARTE DE PERSOMAS
AFECTADAS POR LA ELA. NOS REUNIREMOS LA PROXNIMA
SEMANS COMN LAS PERSONAS
INTERESADAS PARA ENCAMINAR LAS PROPUESTAS ¥ FO-
HERNOS FH MARCHA
MARIA JOSE SE INCORPORA EN SANTIAGD DEL ESTERD
LE DAMOS LA BIENVENIDA SOMO WOLUNTARLA DE NUESTRA
FILLAL EN EL NOA DE LA ARSENTIMA 5E INTEGRARA JUNTO
& MARTI, NUESTRA REFERENTE LOCAL PARA ACOMPARAR Y
AYUDAR A LA COMUNIDAD ELA GUE RESIDE EN LA
PROVINCIA

PREGUNTAMOS A LA PROF ANGELA
GEMGE DE CANADA

UM GRUPS DE PACIENTES ¥ FAMILIARES PRESENTO EN NUESTRD -

AULA VIRTUAL UNA SERIE OF INGURETUDES ¥ CONSULTAS A LA W == l T"F{ "
HEURGCIENTIFICA LIDER EN INVESTIGACKSN MUNDIAL DE LA ELAE g P T
INVESTIGADORA PRINCIPAL DEL ENSAYO e A el
MASITINIE EN FASE 3 - '
ACTUALIDAD EM INVESTIGACIGN DE LA ELA

ESTA TARDE NOS RELMMOS FN MODO VIRTUAL COM LA

DESTACADA LIDER NEURDCIERTIFICA DE CANADA, LA PROF,

AMGELA GEMGE. TRANSMITIMOS TODAS LAS INGUIETUDES DE

MUESTRA COMUNIDAD ¥ MUY PRONTO ESTAREMOS COMPARTIEN-

00 EL CONTENIDO DE SUS RESPUESTAS,

RELACIONES INTERMACIOMNALES

REUMIOH DE PLANIFICACION DE LA THE INTERMATIONAL ALLIANCE OF ALS / MHND
ASSCCIATIONS

EL TEMA PRINCIPAL ABORDADD EM EL ENCUENTRO DE HOY, FUE EL ANALISIS DE
DIFERENTES CATEGORIAS OF MEMBRESIA, CON EL FIN DE SUMAR MAS ASOCIACIONES
MIEMBROS DEL MUNDD A LA MESION INTERMACIONAL

IMPULSANDO LA INVESTIGACION DE LA ELA EN LATINOAMERICA

PARTICIPAROS JUNTO A UN GRUPD DE INVESTIGADORES DE ESPARA ITALLA,
COLOMBIA Y COSTA RICA QUIENES PRESENTARON UM ESTUDIO SIENTIFICS GUE
HICIERDOHN EM EL INSTITUTS ROOSEVELT DE COLOMBLA. A PARTIR DE LA ESCALA
ALSERS BULCAN PRODUCIR UNA ESCALA MAS PRECISA PARA REALITAR LAS
MEDICIONES. | WAW ASSOIACIONELA ORGAR

EL QBFETWVO CEMTRAL GUE SE INTERTA ESTUDMAR EN LAEMALS (COMD GRUPD
DEPENDIEMTE DE ENCALS) ES LAS DIFEREMNCLAS ETHICAS EM LA POBLACHON DE ELA
EM LATINOAMERICA COMEMZARDN OOM LA INVESTIGACION EN CURA, URLIGUAY ¥ CHILE.
PROPUSIMOS LA AYUDA N TRAER ALGUN PROYECTO A LA ARGEMTINA

UMELA PRESENTS SUS PROPUESTAS EN UN PORO INTERNACIONAL

N COMGRESD INTERMACIONAL DE LA COMUNIDAD DE LA ELA

HT TR WY O TUBE.COMANATCHIW =050 STUAPFGC

EMCUENTARO DE LA COMISHON DIRECTIVA DE LA THE INTERMATIONAL ALLIANCE OF
ALS f HMHD ASSOCIATIONS

PARLO AQUIMO, SECRETARIO DE NUESTRA INSTITUCION ¥ MEEMBRD DE LA JUNTA
DIRECTIVA, PARTICIPD EN UBA MUEVA REUKION BN DONDE EL TEMA PRINCIPAL FUE
MUEVAMENTE EVALUAR DIFERENTES CATEGORIAS BF HFHHRFE-"A\, OO EL FIN DE
SUMAR MAS ASCCIACIONES MIEMEROS DEL MUNDO A LA LUCHA DE LA ALIANTA
CONTRA ESTA ENFERMEDAD.




20M1-2021: 10 ARIOS. TODOS LOS DIAS JUNTO A VOS
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SOMOS LA
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M FL ARG BF CEDCMENTS ¥ PORTALECIMENTS BE LA ATSCUACTEM FLA AFSENTO:A

APOYO DEL SENADO DE LA NACION ARGENTINA,

A TRAVES DE LA GESTION DEL SENADOR ESTERAN BULLRICH
EECIHIMOE UK SURSIDIO DE § 420000.- GUE SERAN DESTINADOS
[MTEGRAMENTE A FACILITAR EL ACCESD A TRATAMIENTOS
FARMACOLOGICOS DE PACIENTES COMN LA SIN CORERTURA DE SALUD
¥ PUEDAN AS| EMLENTECER EL PROGRESO DE LA ENFERMEDAD

AVAMCES EN UN ACUERDO MARCO
DE COLABORACIOMN

ESTAMOS EN COMDCIONES DE COMUNICARLES QUE EN
EL MES DE AGOSTO FIRMAREMOS UM IMPORTANTE
CONVENID CON EL PHIL SHITH ALS CENTER DEL HOLY
CROSS HEALTH, FORT LAUGERDALE USICADS BN LA
FLORIDA, ESTADDS UNIGHEDS, PARA TRATAMIENTOS ¥
PARTICIPACION EN ENSAYOS CLIMICOS DE PACIENTES
ARGENTINGS

— l-l:‘l'".'Il_h‘.
A el

SENADO
P LT

—— I —

UCL TELEVISION

EN EL PROGRAMA, “MAMA FELICES® GUE FMITE LA SERAL LATINGAME-
RACAMA HABLAMSS SOBRE LA ELA MIRALD TAMBIEM POR FLOW,
CAMAL 567

21 DE JUNIO - DiA MUNDIAL DE LA ELA

WIVIR COM ELA ES POSIBLE
HUESTRO MEMNSAJE DE VIDA ¥ ESPFERANTAS:

CHACO TV: INFORMAMDS A LA SOCIEDAD DEL CHACD SORRE LA
EL& EM EL PROGRAMA MUESTRA SALUD QUE SE EMITE EM LA
FROVERCIA DEL MW ARGEMNTING

CANAL 9 - MULTIVISION SALTA
PARTICIPAMOS EN EL PFROGRAMA MEDSCALTY DEL CAMAL 9
MULTIVISION GUE TRATO SOBRE LA ELA

=CHTV

ABRIMOS MUESTRAS PUERTAS A 27 NUEVOS AFECTADOS

HIRTA: ACOMPARADA POR SILVIA. LAS DERIVAMOS A UNA CONSULTA MEDICA HEURDLOGICA ¥ LAS GUIAMOS EN LA ORTERCION DEL CUD
SIVIA ESTA INTERESADA BN PARTICIPAR DFL GRUPD PARA FAMILIARES

NESTOR : RESIDE FM GUALEGUAYCHL JUNTO A GLORLA. LES BRINDAMOS ORIENTACION GENERAL EN FL ABRORDALE DF LA FNFERMEDAD.
MECESUTAN REALIZAR UMA CONSULTA LEGAL ¥ TAMBIEN CON UNA NUTRICIOMISTA, ES POR ELLD, GUE LOS HEMOS DERTVADD A LOS PRO-
FESIOMALES DE NUESTRD EGLIPD

HMARTHA : RESIDE BN MENDOTA ¥ ESTUVO ACOMBASADA BPOR SOL LA DERVAMOS A UNA CONSULTA NEURGLAGKEA DE SEGUNDA OPINIGN
¥ MOSTRARDHM INTERES EN PARTICIR DEL GRUMD PARA FAMILIARES

ALICIA : RESIDEN BN CONCERZION DEL UAUGUAY, ENTRE RIOS. ASESORAMOS A BOMANA. HORACIO Y ALEJANDRO. LES BRINDAMOS
CRIENTACIKIN GENERAL RESPECTO DFL ARGRDASE MULTIDISCIPLINARID DF LA ELA ¥ LES OFRECEMOS PARTICIPAR EN FL ESPACIO OF
AYUDA PARSA FAMILIARES

SERGIC r AN RO TIENE DIAGHNASTICO CONFIRMADSD, POR TAL MOTWG LO HEMOS DERIVADD AL MEDICO NEURSLOGO DE NUESTRO
ECGLRRD

COM LA ESPOSA DE GUILLERMD: CRIENTAMOS A CRISTELA. ANTE INCOMVERIENTES DE PRESTADIGNES POR PARTE DEL SISTEMA DE SALUG
ACUDE A HOSOTROS PARA DEFENDER SUS DERECHOS COM LA INTERVERCION DF NUESTROS ARQGADOS, SF INTERESO EN EL ESPACIO DE
AYUDE A FAMLIARES

MERCEDES: LE OFRECIMOS ORIENTACION GENERAL FN FL ABORDASE MULTIDISCIPLINARIO DF LA FLA, SU PROCESO. TRATAMIENTOS ¥
DEFEMSA DF DERECHDS PARA LD CUAL DERIVAMSOS & NUESTROS ABRDCADDS. ACOMPARADA POR MARIA DE LOS ANGELES GUIER SE INTE-
RESS EM ASISTIR AL GRUPD DE AYUDA A FAMILIARES

COM LA HLIA DE EDUARDD: ORIENTAMOS & DANIFLA, MECESITAN REALIZAR UBA COMSULTA COM UN MEDICO NEUROLOGD ¥ TAMBIFS
UNA CONSULTA LEGAL, PR TALES MOTIVOS HEMOS HECHS LAS DERIVACIONES CORRESPONDIENTES A LS PROFESOMALES GUE
FORMAN PARTE OF HUESTRO FOUIPO. 5F INTERESS EN PARTICIPAR OFL GRUPD PARA FAMILIARES

GUSTAVO: ACOMPANADD POR MARLA, RESIDENTES EM CATAMARCA. LES ARINDAMOS ORIENTACION SORRE EL AROEDAIE DE LA ENFERME-
OAD. DESEAN REALIZAR UMA CONSULTA LEGAL, POR LO GUE LOS HEMOS DERIVADD AL FROFESIONAL DF NUESTRO BGUIRD

RAGUEL: ORIENTAMOS A BELEN, GRACIFLA, FLORENCIA ¥ GUILLER™O, LES OFBECIMOS ORIENTACION GENERAL PARA ARORDAR FL PRO-
CESC DFE LA ELA, LOS SLIAMOS PARA OATENER EL CUD ¥ DERIVAMOS COMNSULTAS PARA ATEMCIGH NEURGLOGICA ¥ DEFENSA OE DERE-
CHOE A NUESTROS PROFESIONALES

COM LA ESPOSA DE JORGE 1 ORIENTAMOS A AMANDA LE BREMNIOAMOS ORIENTAOION GENERAL EN EL ABORDAIE DE LA ENFERMEDAD, 51U
PROCESD ¥ TRATAMIENTOS, AUN NO POSEF EL CUD. POR LD GUE LA GUIAMDS PARA SU ORTENCION

PEDRG : ACOMPARADD POR IMELDA ¥ SUSTAVG. LES OFEECIMGS ASESORAMIEATO GENERAL, LOS GUIAMOS EN CUANTO A LA OBTERCION
DEL CUD ¥ LA DERIVACION A UNA CONSULTA OON LA RUTRICIONISTA SE INTERESARON EM LOS FSPACIOS GRUPALES DE AYUDA A FAMI-
LIARES ¥ PACIENTES.

ORLANDO: RESIDE EM PORMOGA ACOMPARADD POR FABIAN, LES PROPORCONAMOS INFORMACION GENERAL RESPECTO AL ABDRDWIE
DE LA ELA, LOS GUIAMOS PARA LA OATENCION DEL CUD Y LD DERVAMSS A& UNA CONSULTA CON NUESTRA NUTRICIONIETA

ALICIA: ORIEMNTAMOS & JESSICA GUIEN SE EMNCUENTRA EN MAR DEL PLATA, SOLICITO CONSULTAS EMN LAS AREAS NEUROLOGH A, MUTRI:
CIONAL ¥ LEGAL COM LOS PROFESIONALES DE NUESTRD FOUIPG. 55 INTERESSO BN PARTICIPAR DFL ESRACIO DF AYLIDA PARA FAMILIARES
COM LA HLIA DE ALICIA : ORIENTAMOS A MARIFLA LE BRINDAMOS ORIENTACKN GENERAL RESPECTO DEL ABORDAIE MULTICHSCIPLINA-
RICx DE LA ENFERMEDAD, SU PROCELSD Y TRATAMIENTOS

CARLOS: VIVE COM FLA EN CONCORDIA, PCLA OF FNTARE RIOS JUNTO A CARLA ¥ MARIA DF LOS ANGELES. LES COMPARTIMOS INFORMA.:
CION GENFRAL PARA ARQRDAR FL PROCESD DF LA FLA ¥ LD DFRVAMOS A NUFSTRO ARCGADD PARA LA DEFENSA DF SUS DFRECHOS
SE INTERESARGON EN PARTICIRAR DF LOS ESPACIOS GRUPALES DE AVUDA PARA FAMILIARES ¥ DE REFLEXION PARA PACIENTES

ROBERTO: ACOMPANADD POR BEATRIZ, NECESITAM REALIZAR LINA CONSULTA COM UN HMENCD NEUROLOGOD, ¥ TAMBEN REVISAR TEMAS
LEGALES. ES POR ELLD GIUFE LOS HEMOS DERIVADD A LOS PROFESONALES DE NUESTRO EQUIPD

COM LA ESPOSA DE MARIO: ASESCORAMOS A ESTELA GUIEN RESIDE BN BIO IV, CORDOBA. DERMWVAMOS A UNA CONSULTA NEURDLOGICA DF
SEGLDA OPINION ¥ ABRIMOS SU PARTICIPACION EM EL ESPACHD DE AYUDA A FAMILIARES

COM LA HUIA DE EDELMA: ADRIANA ACOMPARADA POR LA KINESISLOGA VIRGINIA RESIDEN EN LA PROVINCIA DE ENTRE RIOS, LES BR M-
CAMOS ORIENTACION GENERAL SOGRE CL ABORDAJE MULTIDISCIPLUIMARID DE LA ENFERMEDAD, 5S4 PROCESD Y TRATAMIENTO. FUERDS
DERTYADOS PARA DEFENDER 5US DERECHOS A NUESTRA AREA DF ASISTENCIA LEGAL

COM LA HLIA DE NESTOR : HOS FNCONTRAMOS CON LAURA, LF BRINDAMDS DRIFNTACION GFNFRAL ¥ LA DERIVAMOS AL ARFA DF DEFFR-
5A DE DERECHOS EN DONDE REALIZARA UNA CONSULTA CON NUESTRO ABOGADD ESPECIALISTA EMN SALLID

SILVIA : VIVE FN RECONGUISTA SANTA FE. LA INFORMAMOS RESPECTO DFL ABORDAJIE MULTIDISCIPLIMARIO OF LA FNFERMEDAD, SU PRO-
CESO Y LOS TRATAMIENTOS. TAMBIEN HABLAMOS SORRE LOS DERECHDS OUE LE CORRESPONDEN FRENTE A SU ORRA SOCLAL
GRACIELA 1 ACOMPANADA POR WALTER, AMBOS RESIOEN BN LA CIUDAD OFf CORRIENTES, LA GUIAMOS FARA LA OATERCION DEL CUD Y
DEMOSTRARON INTERES EN PARTICIPAR DE LOS ESPACIOS GRUPALES DE APOYO ¥ CONTERCION,

MARLA 1 ACOMPARADA POR JOSE Y OON RECIENTE DIAGHNGSTICO. CONFORME A SU ACTUAL SITUACION FUERON SUGERIDOS A NUFSTRO
EGLURD OE TRARAJD SOCIAL PARA AYUDARLOS EN LAS RECESIDADES QUE PRESENTAN

COM LA FAMILIA DE SUSAMA : ORIEMTAMOS A CECILIA YW WALTER. MECESITAK REALIFAR UMA SOMSULTA LESAL ¥ SONGCER SORRE EL
COMODATO DE LSO DF LAS SILLAS DF RUEDAS MOTORIZADA. FUERDON DERIVADDS A LAS ARFAS DE ATENCION CORRESPONIHNENTES

COM LA HLJIA DE CARMEN: ORIENTAMOS A STELLA. LF BRINDAMOS ORIFNTASION GEMERAL. 5F INTERESO EN FL EEPACIO DF AYUDA
GRUPAL PARA FAMILIARES, DERNVAMOS A NUESTRA AREA OF ASESORAMIENTO LEGAL ¥ OF CONSULTA MEDICA NEUROLAGICA PARA SU
ATERCION

MIGUEL 1 JUNTO A CAMILA, LA TRABAJADORA SOCTAL DF NUESTRD FOURRS. ADN KO POSEE EL CUD, ¥ LO GUIAMOS PaRa SU ORTENCION
LO QRIENTAMOS PARA SOLICITAR UNA CORERTLURA DFE SALUD UNNERSAL, INCHEPENSABLE PARA 5L TRATAMIENTO DE LA ELA

COM LOE HLMOS OE ROSA : ORIENTAMOS A BOMBMA, JULIANA, GEORGINA, MARIARG ¥ MATIAS. NECESITAN REALIFAR UNA CONSULTA CON
UM MECD NEUROLOGD ¥ UMA COMNSULTA LEGAL ANTE DERECHDS VULKNERADOS POR EL SISTEMA DE SALLD:. ESTAN INTERESADOS M
PARTICHPAR DEL GRUPD DE FAMILIARES PARA AYUDARLOS A SORRFLLEVAR ESTA DIFICIL SITUACION

CONSULTAS MEDICAS
NEUROLOGICAS

LMD, MIRTA ¥ DAVID EFECTUARON LINA
BEVISION CLIMICA COMN FL DR GABRIEL
BODRIGUET. NEURGLOGO JEFE DEL SERVICHD
FLA DFL HOSPITAL RAMOS MEJA DE LA
CIPDAD DE BUENDS AISES.

COMSULTA NUTRICIOMAL COM OMAR

LA LEC. ARDREA PURITA LSO ASISTID
MEMAMNTE TELECONSULTA PARA GUIARLD

EM UH ASPECTO FUMNDAMENTAL PARA EL
TRATAMIEMTS DF LA ELA

ASISTEMNCIA A GRUPDS DE
FAMILIARES

NGS5 DAMOS LUGAR PARA FLACQEAR
¥ CONTINUAR

AYER, FAMILIARES DE PACIEMNTES O0ONM
FLA REUNIDOS EH GRS
REQLUCIDDS PARA CIRCULAR LA
PALABRA ¥ EMOCIOMNES BN
ERCUENTRON INTIBOS COMN LA
PEMCOLOGA, LIC. PAULA DARBAM,
DESECHAR SENTIMIENTOS HO NOS
AYUDA

FAMILIARES DE PERSOMNAS COM ELA
EH GRUPDS REDUCIDGSE ABRORDARDN
COM LA PRICOLOGA , LIC. PALILA
DABRAM ACERCA DE LAS EMOCIONES
GIUE SUSCITA EL PROCESD DE LA ELA

ESTAMOS JUNTO A VOS5

SILVRA: LA ACOMPARAMOS BN SU
TRANSITAR DE FHOCIOMNES ANTE LOS
CAMBIOS FISICOS QUE LE TRAE LA ELA

BIENYENIDA EHILIA & NULSTRO
ESUIPD DE ATEMCHIM!

SU PADRE ATRAVESD LA ELA SU
PROFESHOMN DE COACH ¥ SUS GANAS
DE AYUDAR LA HACEN FORMAR
PARTE DF RUESTRO EQUIRD PARA
ACCMPARAR A PERSONAS CON ELA

TRABAJO SOCIAL

CAPACITAMOS SOBRE LA NUTRICION

EM LA ELA ENCUENTRO CON MONICA: ES TRABAJADORA SOCIAL DEL

MIMISTERIO DF DESARROLLD SOCIAL DF LA MACION. 5F SUMA COMO
VOLUNTARLA GUE ACOMPANARA ORIENTANDO ¥ COLABSRANDD EN
GESTIONES PARA MEJORAR LAS TRAVECTORIAS OF LAS PERSOMAS ¥
ENTORNDS COMN ELA POR LAS DISTINTAS BSTITUCIONES
CELIA 1 CAMILA, NUESTIRA TRABAJADGRA SOCIAL, MANTUVD UN
ERCUENTRD EN EL CUAL FUE GUADA PARA LA TRAMITACION DEL
CERTIFICADD UNICO DE DISCAPACIDAD ¥ LA OBTERCION DE LA
MECHCACION PRESCRIPTA, ¥ LE COMENTAMDS LOS FSPACIOS DE
ANUDA GUE LA ASOCIACION DISPOME PARA LOS PACIENTES COM
FLA

SERGIO: LO ACOMPARAMOS I INFORMAMOS SORRE SUS DERECHOS
LoD PACIENTES DE ELA Y RECOMEMDAMDS LA DERNVACION A
CIERTOS PROFESIONALES DEL SISTEMA DE SALUD PURBLICA

HECTOR EN SANTIAGD DEL ESTERD: MOS AEUNIMOS SON MARIA
JOSE, REFERENTE LOCAL, ¥ COM RITA, REFEREMTE DE LA PODEROSA
PARA ACOMPARARLD ¥ CONTENERLD JUNTO & S0 FAMILLA
GUILLERMO: LO ACOMPASIAMOS JUNTO A SU FAMILIA BN FL ACCESD
A SUS DERECHOS & TRAVES DE LA TRAMITACION DEL CLUD ¥ SUGERI:
MO DERTVACIONES FROFESIONALES A TRAVES DF S0 ORRA SOCIAL

LA RUTRICIONESTA, LIC. ANDREA PURITA, EXPUSS ACERCA
DE ESTE ASPECTO FUuNDAMENTAL EN EL TRATAMIENTO DE
L& FLA, BRINDADD CONSEIOS, RECOMENDACIONES ¥
ATEMNDIENDD LAS INGUIETUDES DE LOS ASISTENTES

LA NUTRICION EN LA ELA

Enstussnitoo virtual

con la Lic, Andra Purita

Mighricaeayia - Cilstnis - B 1433

ASISTENCIA EN TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS

SILVIA § FACILITAMOS FL ACCESS A LA DOSIS MEHSUAL BE RILUTOL, UN FARMAZO GUE

PROTEGE EL DETERIGRO DE LAS NEURONAS MOTORAS ¥ GENERA Ul ENLENTECIMIENTD

PROBADD EN PACIENTES OE HASTA 18 MESES EN EL PROGRESD DE LA ELA

CELIA £ LE FACILITAMOS LA DOSIS NECESARA PARA BL PROXIMG MES DEL PARMACD

RILUFOL GUE ENLENTECE FL PROGRESD DF LA ELA. BLORUEA FL GLUTAMATO GUE

PROVECA EL GETERIDRD OE LAS MOTONEURDNAS

GUSTAND: FACILITAMOS EL ACCESO AL RILUZGL, EL PROTECTOR DE GLUTAMATO

GUE EMLENTECE EL PROGRESO DE LA FLA LOS FSTUDIOS CLIMICOS MUSSTRAN

GUE EL MISMO PODRIA INFLUIR HASTA 19 MESES EM LA SURERVIVEMNCIA

RICARDO: FACILITAMOS EL ACCESD AL FARMACO EDARAONE, DE APLICACION

INYECTARBLE PARA ENLENTECER FL PROGRESD DE LA ELA

RAUL: FACILITAMOS LA GOSIS PARA LOS PROXIHOS 30 DIAS DEL FARMACO RILUZOL. CON EL OBJETO DE ENLENTECER FL MIOGRESD DE LA
ELA. 5E TRATA DE U BLOGUEADCR DE GLUTARMATG, SUSTANCLA QUE PROVGCA EL DETERIGRD DE LAS MOTONEWVRGONAS EM LA ELA
COLABDRAMOS CON OTROS 4 TRATAHIENTOS

FACILITAMOS A ROTARIO, MARCELA, CARLOS Y ALICIA EL ACCESD A LA DOSIS MENSUAL DF RILUZOL PARA ENLENTECER EL PROGRESD
CEGEMERATIVO DE LAS MOTONEUROMNAS AFECTADAS POR LA ELA

ACOMPARAMOS SUS TRATAMIENTOS COM EDARAVOME

SEGUIMOS LA EVOLUCION DE SUS ESTADOS CLINICOS ¥ DE LAS APLICACIONES DIEL FARMADD QUE TIENE COMO FIMALIDAD ESLENTECER EL
PROGRESCD DF LA FLA BN RICARDO. JUAN CARLOS, PATRICIA. WALTER. CLAUDID, CARLOS. MARCELD. FARLAN, RICARDO C. Y MARCELD,

ALIANSA INTERMACIOMNAL
DE ELA,

SEMINARIO DE ACTUALIZACION DEL COMITE CIENTIFICO ASESOR
PARTICIPAMOS DEL ENCUENTRO VIRTUAL OFRECIDD POR LOS
CIENTIFIOOS QUE COLARDRAM EN LA ALIANTA INTERNACIOMNAL

LES COMPARTIMOS LO MAS SALIEMTE: nitps i e/ IwSaDa 7
SEMINARIO INTERNACIOMNAL SOBRE TELEMEDICIMA EN ELA

MEJORES PRACTICAS PARA FL OLNDADD ¥ LA INVESTIGACION, LES COM
PARTIOS LOS CONCERTOS MAS SALIFNTE DFL RECIENTE WERINAR,
LEER AGUIE hitpe i b/ TayF

INHOVACION ¥ TECHOLOGIA APLICADA & LA ELA
ORGANITO UN TALLER - CON HUFSTRA PARTICIFACION
MIEMBRDS DE DIFERENTES ASOCIACIONES Y EMPRESAS
MULTINACIDMALES COMPARTAM IDEAS SORRE DIFEREMTES FORMAS EM
QUF LA TECHDLOGIA PUFDE AYUDAR FN LA VIDA DE LOS PACIENTES Y
CLIDADORES. LEFR ACILE Baipd o LGk Ty P I b Rl

MARTA ACCEDE A UN DISPOSITIVO DE E ASQOCIACIONES

COMUMNICACION VISUAL

EN DEFENSA A SUS DERECHOS COMO PACIENTE AFECTADA
POR LA ELA LA ASISTIMOS PARA GUE SU SISTEMA DE
SALUD LE ENTREGUE EL IBISBOND, HERZAMIENTA

INEASPERSABLE CUANDO La ELA GATA LA POSIRILIDAD
DE COMUMICAZION

£

PARA QUE

Bt S

MO PODEMOS ESPERAR It

DRGANIFADD POR THE ALS ASSCHCIATION | FERSOMAS QUE
VIWEN CON ELA SE REUNIEROMN EN

TELECONFERFMNCIA COMN AUTORIDADES OF LA FDA A GUIE-
NHES EXIGIERQM CUMPLIR DFE INMEDIATD LA

PROMESA DE FLEXIBIIZAR EL USO DE MEDICAMENTOS

LATIHDAHEFE.CA

UMELA: EL MEMSAJE DE LA UNION DE ASQOCIACIONES DE ESCLEROSIS
LATERAL AMIOTROFICA EN LATINGAMERICA EN EL DA DE
COMCITNTIZACION MUNDIAL SORRE LA ENFERMEDAD,

' WECANT WAIT

ACTION MEETIMG

TRADUCIDA ¥ SUBRTITULADA POR LA ASOCIACION ELA
ARGEMTINA PARA TODOS USTEDES

ENCUENTRO DE EQUIPO DE GESTION

ll.l tf £ ! ;;i“*in
il L,

REUNION DE OODROMMNACION GENERAL ENTRE

PROFESIGHALES GQUE ATENDEMOS & DIARYD DESDE LA
ASOCIACISN FLA ARGENTIMA LAS NECESIDADES DE LA
COMUNIDAD AFECTADA POR LA ELA EN NUESTRO Pals

LA INVESTIGACION DE LA ELA EN EUROPA

CONVOCAMOS A UN ESPACED GE CONSULTAS A LA PROF. PAMELA

GRUPQO DE REFLEXION PARA PACIENTES
CON ELA

SHAW, DESTACADA CIEMTIFICA EN EL VIEMD CONTINENTE, QUIEN
LIDERA FHSAYOS CLINICOS DE VANGUARDIA,

EHCUENTRO CON LA PROFESORA DAME PAMELA SHAW

MOS COMPARTIO UNA RESEAA SOBRE LOS ENSAYOS CLINICOS EN
ELROPA Y COMPARTIFOS LAS INGUIETUDES DFE PACIENTES ¥
FAMILIARES DF LA ARGENTIMNA, ES PROFESORA DE MEUROLOGIA
EM LA UNIVERSIDAD DE SHEFFIELD

ACTUALIDAD DE EMSAYOS CLINICOS DE ELA EN AMERICA DEL
MORTE

LA DitA. ANGELA GENGE, LIDER EM INVESTIGACIN BN FLA DFL
CAMADA Y DEL EMNSAYD CLINMCO MASITINIE. INFORMA, Y
RESPOMDE A LAS INOUIETUDES DE FAMILIARES ¥ PACIENTES
CON FLA DE LA ARGENTINA E INVESTIGA LOS MECAMISMOS
GENETICOS, MOLECULARES ¥ MEURDOUIMICOS SURYACENTES A
LA ELA

MASITINIB: SUSPENDEN LOS ENSAYOS EN TODOD EL MUNDO

A SCIERCE HA IDENTIFICADD UN RIESGO POTERCIAL DE
CARDIOPATIA ISCUEMICA COMN MASITINIG, VER EL COMURICADD DF
PRENSA: N1
ACTUALIZACION DE EMSAYOS CLINICOS EN DESARROLLO
PARTICIBAMOS DEL WEBINARID ORGAMIZADD POR MEALS (CONSOR-
IO DEL RORDESTE DE EEUL PARA LA INVESTIGACION DE LA FLA),
EXPUSO LA PROF. MERIT CUDCOWICE (MASSACHUSSETS GENERAL
HOSMTAL, DIRECTORA DEL SHSTITUTG HEALEY). LES COMPARTIHOS
LOS CONCEPTOS E IMFORMACION MAS SALIFNTE DEL MISMO BN

T el O

Bt B IS T e

MEEEL o B
ACTUALIZACION DII. EHEAYD PLATAFORMA HEALEY
FARTICIAMOS DEL WERNIMAR & CARGD DE LA FROF. SARRINN
PAGANGONL SU INVESTIGADORA PRINCIPAL EN EL CEMTRO HEALEY
PARA LA ELA DEL MASSACHUSETTS GENERAL HOSPITAL

LEER AGUE Mgt bit y/kcBgLEG

PUENTE SOLIDARIO - INCLUSION SOCIAL

EL MITO DE LA CAVERMNA

PACIENTES CON ELA EN EL GRUPD RE-UNIRNOS, PUDIMOS
TOMAR CONTACTO CON LO QUE ESTAMOS VIENDD DENTRD DE
MNUESTRAS PROPLAS CAVERMAS, ¥ CON AQUELLD GUE TEREMOS
POSIRILIDAD DF VER, 51 NOS ANIMAMOS A SALIR DE ALLL
POTEMCIAR LA MENTE PARA EMFOCARNOS EN EL HOY
CONVERSAMOS SOSRE LA MECITACION COMD EXCELENTE
ALIADA, PARA POTENCLAR LA MENTE ¥ ENFOCARMNOS EN EL
PRESENTE. HABLANDO OF LA MENTE, TOMAMOS CONTACTD
CON IMAGENES ¥ SIGNIFICADOS. ¥ CERRAMOS EL ENCUENTRD
ESCUCHAMDO UNMA BFLLA CAMCION COMPBARTIDA POR JAIME.
COM LAS ALAS DEL ALMA

LA MUSICA FUF EJE DF MUESTRO ENCUENTRD; LAS CANCIONES
DE PROTESTA KOS FERMITIERGH TOMAR QONTACTG CON LD
GUE MO NOS GUSTA. COMD CIERRE, UNA CANCION QUE NOS
REGALG GRACIELA. UN CANTO A LA VIDA "CON LAS ALAS DEL
ALMAT

CONTACTAR CON NUESTROS APRENDIZAJES

CONVERSAMOS SOBRE LAS PURLICACIONTS POR FL DA
MUNDIAL DE LA ELA Y SOBRE LA NOTA DE ESTEBAN BULLRICH,
LD QUE MOS HIZD CONTACTAR COMN NUESTROS PROPIOS
APREHDIZAJES

VIVIR EM EL AMOR

PACIENTES QUE WIVERN CON ELA SE ENCONTRARDN PARA
COMPARTIR UN VIDED GUE M0S MUESTRA CIENTIFICAMENTE
GUE EL AMOR CURA. PASRTICIPARGHN DE EXPEREMCIAS Y
IRADAS, ¥ COINCIDERGHN EN GUE ES CLAVE BECIAR ¥ DAR
AMOR PARA TRANSITAR LO GUE N6 TOCA BE MANERA MAS
POSITIVA

FEDERICO: HOCIM0E ENTREGA DE LiMa DO DEL FPARMACO RILUZOL. SE
ENCUENTRA INTERNADD ¥ ATENDIDOD EN EL HOSRITAL MUNICIPAL DE MORON
MARTIN: NOS ACERCAMOS A SU DOMICILIO EN EL CONURBAND BONAERSENSE
PARA HACERLE ENTREGA DE UNA GROA ELEVA PACIENTES ¥ UNA SILLA DE BAROD

PARA MEJORAR SU CONFORT DE VIDA COMN LA ELA

HECTOR: NUESTRA REFERENTE EN SANTIAGD DEL ESTERD, MARIA JOSE RECBIO
¥ EMTREGO UNA DOSIS DE RILUZOL PARA ENLENTECER EL PROGRESD DE LA ELA
MARCELC: FLMOE HASTA LA LOCALIDAD BONAEREMNSE DE FLOSERCIO VARELA
PARA ENTREGARLE UNA SILLA DE RUEDAS POSTURAL ¥ AS| MEJORAR SU CALIDAD

DE WIDA Y LA DE SU FAMILLA

TERAPIA OCUPACIONAL EN COMUNICACION ASISTIVA

GRACIELA: MUESTRO EOUIMD PROFESIONAL, INTEGRADD POR LA FONOALIDIOLOGA
ELIANA ¥ TERARSTA OCUPACIONAL. LETICIA, EJERCITAN O3 LINE EN EL US0 DEL
DISPOSITIVE DE COMUNICACION VISUAL IRISBOND DUO TABLET. EN COMPARIA DE
SU MO GUSTAND ¥ CON EL APORTE PROFESIONAL DE NUESTRA FONCAUDIOUOGA,
LIC, ELIANA BARROGO, AESPETANDD SU GUSTO POR LA LECTURA S5E LE OFRECEN
DIFERENTES PROPUESTAS ¥ 5E CONFECQIONA EM EQLARD UM COMUNICADOR COMN

EL IRISHOND DU TABLET. ACOMPARADA MR SU FAMILIA ENTRERD A

TRAVES DI

LA LECTURA DE CUENTOS DE SUFS ESCRITORES FAVDRITOS COMN EL DISPOSTIVD DE

COMURICACION VISUAL IRISEOND. LEE LOS LIBROS POR INTERNET

MICO £ LA LIC. FLIANA BARROSE, FONOAUDIOLOGA LO ASISTIO ON LINE BN
COMPARIA DE SU MERMANA EM EL USD DE LAS DIFERENTES FUNCIONES DEL
CaSAOETIVE, IRSBOND DUD TABLET ADAPTANDD EL TECLADD & SUS NECESIDADES
CLAUDIO: ASISTIED MR LA FOMOALDISLOGA LIC. ELIAKNA BARROSO ¥ LA TERAMETA
SOUPACIONAL, LIC. LETICIA RODRIGUET AVANTA COM FL CONTROL DEL DISPOSITIVG

OF COMUMICADION IRISEOND DUO TABLET ACCEDMENDO A LAS REDES

SOCIALES A TRAVES DF SU MIRADA

DAMIEL, VAMESA ¥ MARIA ADELA: HUESTRO EQUIBD OF FONSALDOLOGA ¥ TERADA OCUBPACIONAL FSPECIALIFADGD BN COMUMICACION
AUMENTATIWA ALTERNATIVA EJERCITO EM EL WSO DEL DISPOSI TG IRISBSHD.

VANESA COMPRA ON LINE A TRAVES DE SUS DJOS

CONTINUA SU ENTRENAMIENTO CON LA ASIETENCIA DF NUESTRA TERAPISTA CCUPACIONAL LIC. LETICIA RODRIGUET, MEJORA
LA ESORTURA CON MAYDR RARIDET ¥ NOS EXPRESA SU AGRADECIMIENTD UTILIZANDS EL IRISBOND

PROGRAMA FEDERAL

JUBUY: NOE REUMOS CON GUASTAVD, REFERENTE LOCAL,
PARA AVAMTAR EN FL PROYECTO DF FORTALECIMIENTO DE
LA RED FEDERAL, CREAR UN RECURSERD D PROFESIONALES
E INSTITUCIONES QUE ACOMPARIEN ¥ SEAN BF REFEREMNCLA
PARA FL ABORDAIE DE LA ELA

SANTIAGD DEL ESTERG: MARIA JOSE EXPONE Fx MEDIOS OF
PREMSA LA PROPUESTA PARA AFECTADOS POR LA ELA EN LA
PROVIMCLA

SALTA: CON EL LIDERAZGO DE NUESTRA REFERENTE LOCAL,
AMDREA JURADG, VAMOS FORMANDD UNA RED DE
PROFESIONALES GUE ATENDERAN LAS NECESIDADES DE LOS
AFECTADOS EN LA PROVINCLA DEL NORTE ARGENTING
CORDOBA: NOS REUNIMOS COMN NUESTRAS REFERENTES
GRACIELA Y VIRGIMIA CON EL ORJETIVO DE CREAR UN
RECURSERD DE PROFESIONALES E INGSTITUCIONES QUE
ACOMPAREN ¥ SEAN DE REFERENCIA PARA FL ARCRDALE

BE LA ELA EMN LA PROVINGIA

EN LA ARGENTIMNA NO HAY ESPECIALISTAS EMN ELA

PROGRAMAS DE ENFERMEDALES
POLCO FRECUEMTES

s s T B B L& Py
COMD INTEGRAMTES
DEL COMSEID
CONEULTING
HOMORARIO DE ESTE
ESPACHD DEL
MINISTERYD DE SALUD
OF LA Wasitin
PARTICIPAMODS DE LA
SEGUNDA REUMKSN
AMUAL EN DOMDE
ARGRDAMOS
TEMATICAS DE
POLITICAS PUBLICAS
RELACHINADAS 0N
LAS FPOF

RESPUESTA A LA CARTA EMITIDA PMOR LA SOCIEDAD NEURDLOGICA ARGENTINA. RATIFICAMOS ¥ OONVALIDAMOS MUESTRA POSICION

MEDMANTE EL ENVID DE UNA CARTA DOCUMENTO EL DIA L4062, Click ag
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LO PENSAMOS, LO BUSCAMOS,

@ L2 ANHELAMOS

HUESTRA GRAN ASPRACION DESDE HACE 10 ARGS. UN
DESEQ INTENSO DE CONSEGUIRLO PARA AYUDWR Y ESTAR A
LA ALTURA DE LD QUE NECESITAMOS EM LA ARGENTINA
PARA LA COMUNIDAD AFECTADA POR LA ELA

® 4TO. FORO DE LIDERAZGO EN SALUD

DARIC RYEA, PRESIDENTE DFE LA ASOCIACION ELA
ARGENTING PUE ENTREVISTADD EM EL PRESTIGIOED
EVENTO ORGANIZADD POR EL CRONISTA

(0]

® LA INVESTIGACION DE LA ELA EN REIND
UNIDO ¥ EUROPA

L& PROF DAME PAMELA SHAW, DIRECTORA DEL INSTITUTD

SHEFFIELD DE NEURCOCIENCIA TRASLACKIMAL (SITRAMY Y

PROFESORA DE NEUROLOGIA DE LA UNIVERSIDAD DE SHEFFIELD,

INEFOEMA Y RESPOMDE A LAS INGUIETUDES DE FAMILIARES Y

PACIEMTES COM ELA DE LA ARGEMNTIMNA

@ DA ARGENTING DE LA ELA 2021

REFERENTES WOLUNTARICS DE LA ASOCIACION ELA
ARGENTIMNA EN LAS PROVINCGIAS DE NUESTRO Pals 8Os
BRINDAMN UN HENSAJE DE ESPFERANIA "WIVIR QOM ELA ES
POSIBLES
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24 NUEVOS PACIENTES RECIBIDOS EN EL MES DE JULIO

PABLG: BESIDE EN LA CIUDAD DF LA PLATA. LD ASESORAMOS EN BELACION AL
PROCESD OF LA ELA Y EL DEVEMIE TRATABLE. FUE DERDVADC & UMNA COMNSLILTA
MECHCA NEWRSLOSGIEA ¥ LO BISTRUIMOS PARS LA OBTEMCION BEL CUD. LD
INVITAMOS A SER PARTE DEL GRUPD DF REFLEXISN BARA PACIEMTES LEER HAS

COMSULTAS MEDICAS E
INTERDISCIPLINARIAS

ASISTEMCIA & GRUPDS DE FAMILIARES

HAY GUE CONTAR CON EL LIMITE

OSCAR, FOUARDO, JORSE, ALICLA, ENRIGUE, UK HUEVD EMCUENTRO PARA UN GRUPD

ROSA ¥ SERASTIAN PUERON RECIENTEMENTE
ATEMMDOS POR FL NEFUROLOGO. FIL

DR, GABRIEL RODRIGLET.

QEMAN MMAMTUN UNA COMSUILTA COM LA
LEC. ANDREA PURITA, NUTRICIONISTA

RECHACIED DE AYLUDA A FAMILIARES COM
MUESTRA PSICOLOGA PALILA. FRENTE A
LA ELA - POR EL MOMENTS- LO QIRE
HAGAMOS SERA NECESARID PERD MO
SUFICIENTE PARA LA DEMANDA DE

HUESTROS SERES AMADOS,

ESTE ESPACIO NOS LLENA DE FUERIAS
ASHFUE VALORADD ESTA TARDE POR LOS
FAMILIARES DE PERSONAS CON ELA QUE
PARTICIPAN EM GRUPOS REDUCTHES CON

LA COORDMNACION DE HUESTRA PEIOOLOGA,
LA LIS PALULA DABBAH

GRUPO DE REFLEXION PARA PACIENTES COM ELA

La AUTENTICIDAD ¥ LA DIVERSIDAD

TRABAJAMOS A PARTIR OE UNA IMAGEN ACERCA DE ESTOS CONCERTOS.
SURGIERCH DIFFRENTES TEMAS QGUE MNOS LLEVO A CONVERSAR SORRE
MUESTRAS EXPERIEMCIAS CON RESPECTO A LA PROPUESTA

SORTEAR LOS ESCOLLOS DE LA ELA

EM HUESTRO ENCUENTRO DE HOY, BHES MNOS COMPARTIO LUNA CAMCION
PARA DAR INICIO A LA ACTWVIDAD, LUEGD COMVERSAMOS SORRE LD QUE
LA ELA TRAMD COMO IMPOSIBILIDAD, ¥ LOS RECURSOS GUE PUSIERDON EN
ACCION PARA AFRONTARLD, EL CIERRE FUE COM UMA CANCION GUE HOS
REGALD DANIEL.

ACERCA DE LOS VIMCULOS ¥ LAS ELECCIOMNES

EN FL ENCUENTRD DF HOY, EN TORNG AL DA DEL AMIGO, HABLAMOS
SOBRE VINCULOS ¥ ELECCIONES, ¥ LLEGAMOS A LA CONCLUSION DE GUE
MO PODEMOS ELEGIR LO GUE NOS PASA, PERD S PODEMOS ELEGIR CAMO
TRAMSITAR ACGUELLO QUE MOS SUCEDE

IMAGENES QUE NOS CONECTAN CON LA REALIDAD

EM EL ESPACID DF REFLEXION PARA PERSONAS GUE VIVEN COMN ELA,
GRSEMGAMOS IMAGENES ¥ ELEGIMOS UNA GUE NOS O LA POSIBILIDAD
DE CONECTARMOS COM MUESTRA REALIDAD HOY EN RELACION AL LSO DE
Li TECHOLOGH EN CONTRAPOSICION AL DISFRUTE FN LA HATURALET A,
COMO CIFRAE MOS DESPEDIMGS CON UNA CANCION COMPARTION POR RUTH

TRABAJO SOCIAL EN 11 PACIENTES ¥ 5US ENTORNOS
MOS COMUNICAMOS CON SU HLIA SOL PARA BRINDARLE UN ACOMPARAMIENTO ACORDE A SUS NECESIDADES COMO LA DERIVACION A
MUTRICIONISTA ¥ EL INTERES EN LOS ESPACIOS QUE OFRECE LA ASOCIACION LEER MAS

ASISTENCIA EN TRATAMIENTOS

JORGE ¥ SAUL: FACRLITAMOS EL ACCESD AL FARMACT RILUZOL PARA ENLENTECER EL
PROGAESD DE LA ESCLEROSIS LATERAL AMIDTROFICA, EM AMBOS CASOS, LAS DOSIS
MECESARIAS PARA LOS PROMNIMOS 30 DIAS

RAOL: FACILITAMOS EL ACCESD AL FPARMACO RILUZOL, EL PROTECTOR DE GLUTAMATO, -
SUSTANCIA QUE AFECTA A LAS MOTONEURDONAS EN LA ELA- PARA ENLENTECER EL
FROGRESS OF LA ENFERMEDAD.

GUSTAYO: COLABORAMOS EN UNA NUSWA DOSIS DEL FARMACO RILUZOL PARA
EMLENTECER EL PROGRESD DE LA ELA

ACOMPARAMOS LOS TRATAMIENTOS CON EDARAVONE: NOS PRECCUPAMOS ¥ ESTAMOS
AL LADD DE RICARDG:, JUMA CARLOGS, PATRECIA,

WALTER. CLALIDHID, MARCELD, FARIAN, RICARDO, ALEJANDRO ¥ MARCELD T. QLIENES S8
APLICAN DE MANERA INTRAVERDSA EL INHIBIDOR DE RADICALES LIBRES PARA
EHLEMTECER EL PROGRESD DE LA ELA

ACCEDEM A UN DISPOSITIVO DE COMUNICACION VISUAL

RICARDO: MEDIANTE La GESTION FEENTE A SU SISTEMA DE SALUD LE SERA
PROPORCIONADD EL SISTEMA BE COMUMICACION IRISBOND DUO TABLET PARA

MEJORAR SU CALIDAD DF VIDA FREMTE A LA ELA

MAURICIO: MEDIANTE LA GESTION COM SU SISTEMA OF SALUD ¥ LA DEFENSA DF LOS
DERECHOS EMERCIDGS POR MUESTRA INSTITUCIN

SLGA: FACILITAMOS LN EQUIPC IRISBORND DU TARLET PARA GUE PUEDA INTERACTLUAR
MEMANTE LA MIBADA EM REDES SOCIALES ¥ TODOD EL MAMEID DE LA COMPUTADORA
MIRTA Y ALFREDD: METHANTE LA DEFENSA DE SUS DERECHDSE FREMTE A LOS SISTEMAS DE
SALUD PROVIMCIALES ¥ SINDICALES RESPECTIVAMENTE. PODRAN CONTROLAR LA
COMPUTADORA Y ACCEDER A TODAS LAS FUNCIONES A TRAVES DE SUS QJ0O5

TRATAMIENTOS EN COMUNICACION AUMENTATIVA ALTERNATIVA

GRACIELA: CONTINUA EL ENTRENAMIENTO DE LA MiBADM MEDIANTE ACTAVIDADES
INTERACTIVAS ¥ MOTIVADORAS FUNTO A SU FAMILIA Y CON EL APOYD DE NUESTRO
EQUIPD DE PROFESIOMALES

MICOLAS EXPERIMENTA METFLIX ¥ CORREDS ELECTRONICOS, MANEJA WATSARP
WER COM SUS OJOS: NUESTRA FONOAUDIOLOGA, LIC, FLIAMA BARROSO LO
INGTRUYE SOBRE EL US0 DEL IRISHEOND DUO. ACCECIERDD A TODAS LAS
FUNCIONES DE LA TABLET COM 5LG OJ05 Q0N EL APDYD DE NMUESTRO EGUIPGD
TERAPEUTICD AVANTA Eb EL DOMIBMIO DE SU IRESAOND, MEJORA SU DESTREZA
VISLIAL HACIENDO USD DE AMLICACIONES CADA VEZ MAS ESSECIFICAS ¥
SOFISTICADAS

PRIMERCS PASOS CON MAURICIO: N LA PRIMERA SESION CON NUESTRA
FOMOAUDHOLOGA, LIC. ELIANA BARRSSD, PARTICIFO SU FAMILIA ¥ FONO
ESTUVIMOS VIENDO LOS PRIMERQS PASOS DE POSICIONAMIENTO, CALIBRACION ¥
CONFIGURACION CON EL IRISBOND DUD TABLET,

MARTA COMIENIA EL ENTRENAMIENTO OE SU MIRADA: CON EL DISPOSITINVGD
IRISHOMD DUD TABLET , EL ADOMBARAMIENTD DE SU ML Y NUESTRO ECLIPO
ESPECIALIZADD EN COMUNICACION AUMENTATIVA ALTERMATIVA INTEGRADOD POR
LAS LICENCIADAS EN FONOALDIOLOGIA ¥ TERAPLA OCUPACIONAL

MAVRICID ACCEDE COM SUS OJOS A WATSAFP Y REDES SOCIALES: PARTICIPA
ACTIVAMENTE JUNTO A SU FAMILLA Y PROFESIONALES EN LA CAPACITACION DE
GRID I COMO SOLUCIHON EN COMUNICACION MEDIANTE EL DISPOSITIVO IRSBOND
DO TABLET

El es paciente

MALRICIE con ELA

DESPLUES DE LA ELA

L POR GUE MO YO

FL FHNCOUENTRO QUE TRANSFORMA
VIDAS, LIBRO ESCRITO POR RaLIL
HORIANSK]L EN EL DESPUES DF LA FLA;
URA MUEVA CHARLA INSHRADDRA
COM LA ESPOSA F HUAS DE RALUL
HORIANSK], UNA PERSONA GUE VNG
COM ELA

DA B LA LA
e i s

i e

g

ALERTA DE SEGURIDAD PARA MODELOS DE
VENTILADORES DE ASISTENCIA
RESPIRATORIA- PHILIPS RESPIRONICS

SIS0 POR POSIBLE DEGRADACION DE LA ESPUMA DE
POLIURETAMND A BASE DE POLIESTER. SEGUN LA INFORMATION
EBRINDADA POR EL FABRICANTE, SE DETECTARDN DOS
FROBLEMAS RELACIONADGS CON DICHA ESPUMA:

-
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RELACIONES INSTITUCIONALES
ENCUENTRO CON LA LES TURNER ALS FOUNDATION

VIVIR ¥ ESCRIBIR CON ELA

LOS DIAS COMO ESPUMA

LA OaRA LITERARLL FOSTUMA DE
MUESTRA QUERIDA DLANA FERMAN-
DEZ GLE 545

HIJOS PRESENTARDON EN EL Dl DE 5U
CUMPLE. ASISTIMOS & LA PRESEMTA-
CION VIBTUAL ¥ EN UN TIEMPO SOM-
PARTIREMOS SU CONTERIDD BIBLICO
A HUESTRA COMUNIDAD

GLADYS ESCRIBE 5US EXPERIENCIAS
COM LA ELA

CON RECIENTE DIAGNASTION, ESCRI
BE UM LIBRC DMDE COMPARTE SUIS
EXPERIEMCIAS, APREMNDIZAJES, AMOR
A LA VIDA Y LA GRATITUD.

MR (A
S R D0 LA

TERAPIAS ALTERMATIVAS CONTROLADAS

AVIS0 POR POSIBLE DEGRADACION DE LA ESPUMA DE
POLIURETANG A BASE DE POLIESTER. SEGUN LA INFORMACION
BRINDADS POR EL PABRICANTE. 5E DETECTARDN DODS
FROBLEMAS RELACIONADOS CON DICHA ESPUMAC
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ESTA TARDE COMPARTIMOS UN ESPACIO DE INTERCAMEBID INSTITUCIONAL COMN
U CEQ | ANDREA PAULS BACKMAN, MBA. APORTA PASION TANTO PROFESIONAL
COMO PERSOMNAL DESPUES DE HABER CLIDADRD ¥ PERDIDO A SUMADRE, SALLY,

A CAUSA DE LA ENFERMEDAD EM 2090
COLABORANDD COMN AFIPLA

NOS REUMIMOS COM LA DRA. VANESA BRIZUELA, PRESIDENTA DE LA ASOCIACION
DE FIBROSIS PULMONAR IDICPATICA DE ARGENTINA CON EL QBJETO DE

COMPARTIR MUESTRAS EXPERIEMCIAS PARA SU DESARROLLG Y
FORTALECIMEMTO INGTITUCIORNAL

PROGRAMA FEDERAL
SALUD EM 3 MINUTOS- TELEFE CORDORA

ASISTEMCIA A GRUPOS DE FAMILIARES

ENTREVISTA A PABLD AQUING, SECRETARIO Y MIEMBRO FUNDADOR

DE L& ASDCIACION ELA ARGENTIMNA, INTEGRA EL COMSE D
HRECTIVO DE LA THE INTERMATIOMAL ALLIANCE OF ALS f HIND
ASSOCLATIONG

POTENCIANDD HUESTRA RED FEDERAL EN HAR DEL PLATA
HOE REUNMOS CON RODRIGO. REFERENTE EN LA CIUDAD. PARA
AVANZAR EN EL PROYECTO DE FORTALECIMENTO DE LA RED
FEDERAL, CREAR UN RECURSERD DE PROFESIONALES E

IMETITUCIONES GUE ACOMPAREN EL ABORDAIE MULTIDISCIFLINARIS

IDE LA ELA
JORMADA SOBRE SOCIEDAD CIVIL Y POLITICAS PUBLICAS
FARTICPAMOS DEL ENCUENTRD ORGARIZADD PO LA RED NAP

(MUENA ACCION POLITICAY, EM EL DUAL SE ABORDARDHN DISTINTOS

TEMAS VINCULADOS A LA NECESIDAD DE ARTICULACION DE LOS

CHETINTOS ACTORES DE LAS ASCCIACIONES CIVILES CON RESPECTO

A LA POLITICA PUBLICA, COMPREMDIENDD SUS MECESIDADES ¥

DEMANDAS: SIENDO ESTOS LOS ACTORES MAS CERCANGS A LAS

PROBLEMATICAS DE LA SOCEDAD CIVIL

SEMIMNARIOS INTERMACIOMNALES
INTERFACES CEREDRO- COMPUTADORAS

HAY QUE CONTAR COM EL LIMITE

LN MUEVD EMCUENTRO PARA U GRUPD REDGACIDC DE AU
A FAMILIARES COMN HUESTRA PSICOLOGA PALULA. FRENTE A LA
ELA - POR EL MOMENTO- LO GUE HAGAMOS SERA MNECESARID
PERD MO SUFICIEMTE PARA LA DEMANDA DE WUESTROS
SERES AMADOLS

ESTE ESPACID NOS LLEMA DE FUERZAS

ASHFUE VALORADD ESTA TARDE POR LDS FAMILIARES DE
PERSOMAS CON ELA GUE PARTICIPFAN EN GRUPOS REDUCIDOS
CON LA COORMMMACION DE MUESTRA PSICOLOGA,

L LIS, PALULA DABBAH,

PARTICIPAMOS DEL SEMIMARIO WEB ACERCA DE LA ACTUALIZACION DE ESTOS APOYOS TECHOLOGICOS EN PROBLEMAS DE COMUMICACION
PARA PACIENTES COMN ELA ORGANIZADO POR MORTHEAST ALS CONSORTIUM (MEALS). LECA AQUI: HTTREBITLY SHMBGLD

LOS BIOMARCADORES EN LA ELA

PARTICIPAMOS DEL SEMIMARIO VIRTUAL SRGANIZADD POR THE INTERMATIONAL ALLLAMNCE OF ALS J MND ASSOCIATIONS QOMN EL DR
MICHAEL BEMNATAR (UNNERSDAD DE MuAMI), DR MARTIN TURNER (UNIVERSIDAD DE OXFORD) ¥ DR ANA CATARIMA PRONTO.LABSRINHD

(UNIVERSIDAD DE LISBOA). LEER AQUE HTTPSL/BITLY/SAHOIVH

ALIANZA INTERNACIONAL DE ASOCIACIONES DE ELA

REUNIGH DEL CONSESD DE DIRECTORES
DE LA THE INTEANATIONAL ALLIANCE

AMEXOO0ES- INFORME ¥ RECOMEHDACIONES
CE LA THE INTERNATIONAL ALLIAMCE OF
ALS [/ HIND ASSOCIATIONS

EL COMITE CIEMTIFICD ASESOR LO SUGIERE
COMO UM CONJUNTO PROMETEDDR DE
RESULTADOS QUE SON REVISADOS POR
PARES LOGRADD EM UN ENSAYD CLIMICD
BIEN DISERADD, MO OSSTANTE QUEDA
MUCHD POR QOMDLER S0O8KE EL EFECTO
CE AMECDID EMN LA ELA

LEER MOTA EM: HTTPS,BIT.LY/ ZEI0IUN

ARIMOCLOMOL: INFORME ¥
RECOMENDACIONES THE
INTERMATIOMAL ALLIAMNCE OF ALS f
MHD ASSOCIATIONS

EL COMITE CIEMTIFICO ASESOR COMSE-
DERA ESPERAR A QUE ORPHEATYME
COMUNICHUE

WA INTEEPRETACION INICLAL DE SUS
DATOS EMN FORMA DE COMUNICADC DE
PREMNSA, BN ALGUN MOMENTO DEL
SEGUNDD TRMESTRE DE 2021

LEER HOTA: HTTPS.SBIT.LY/IDYTIEX

OF ALS / MHD ASSOCIATIONS

CON LA ASISTENCIA DE PABLO AGLING.
SE REPASARON TODOS LOS TEMAS
ADMINISTRATIVOS DE LA INSTITUCION ¥
U ACTUALIZACION SOBERE LA
ORGANIZACION DEL PROXIMG
ERCUENTRD ANUAL VIRTUAL QGUE SE
DESARROULARA ENTRE FINES DE
MNOVIEMBRE ¥ DICIEMBRE
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@ LOS TESTEQS GEMNETICOS EN LA ELA ® EL UNICO ARGENTING EN EL MUNDO AL

MOS ERNOCOMNTRAMOS EN MODO DE AULSA WVIRTUAL PARA I_r{ I.\"'\m.l - [-.:'" LJ,"H.,_. ."'-.Hf:' '?n"'.-'::' ".!Il.] -! :’:': I. 'n..nl"lllh‘lllc}
CONOCER LOS DERECHOS, ESCUCHAR LAS RECOMENDACIONES. PARA INVESTIGAR UMA CURA A LA ELA

DS LOERIRERS ) bl A e MOS ENCONTRAMOS OON EL PROF. ADRLAN ISRAELSON GUIEN

ASESORARNGS EN RELACIHIN A LA REALIZACION QE
f : 1 LIDERA EMSAYOS PRE-CLINICDS EN LA UNIVERSIDAD BEN GURISH
ESTUDIOS GENETICOS PARA PACIENTES COMN ELA EM EL EETADS DE ISRAEL
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@ LA AFECCION RESPIRATORIA EN LA ELA EL USD DE DISPOSITIVOS DE

CUIDADORES ¥ FAMILIARES DE PERSONAS GUE VIVEN CON ELA COMUNICACION VISUAL EN PACIENTES

PARTICIFARGH DE HUESTRO ENCUENTRO CON LA DRA. ROMINA COMN ELA

:g;ﬁifiﬂ:gﬁi?&"mh - SRIEHICIS I e, EL EGUIPO DE PROFESIONALES DE ISISBOMND MANTLN LN
EMCUENTRO COMN PACIENTES, OUNDADDRES ¥ FAMILIARES EM

CONDE PRESENTARDN LOS BENEFIDIOS EN EL SO DEL
COMURICADCOR DE SEGUIMIENTO OCULAR

S
 =renee L

T |

ASESORAMOS Y ORIEMTAMOS A 18 AFECTADOS POR LA ELA

OSCAR: VIVE CON FLA BN RADA TILLY, PCIA DE CHUBUT, JUNTO A AMALLA ¥ DANIELA, LES BRINDAMOS ORIENTACION GENERAL RESPECTD
DEL ABORDEJE DE L ENFERMEDAD. LOS ASESORAMOS SORRE LOS DERECHOS GUE LES CORRESPOMDEN FREMTE A SU SISTEMA DE SALLD
¥ FUERON DERIVADOS A UNA CONSULTA NUTRICIONAL LEER MAS

ESTEBAN BULLRICH IMPULSA EM EL SEMNADO COMSLULTAS MEDICAS E INTERDISCIPLINARIAS

UNA LEY PARA PACIENTES CON NEUROLOGIA - EL DR GABRIFL RODRIGUEZ ATENDIO A MIRTA,
ENFERMEDADES DEGENERATIVAS Y BEATRIT, JULIO,

TERMINALES ,
MARLA TEMAIDA, JORGE, MARIA, SERGIO Y ROSA. DANIELA

ErM SUS FUNDAMERTOS ACLARA QUE 51 BIEN LA POSBILIDAD REALIZS TERAPLA INDIVIDUAL ¥ MARIA FETER WVISITS A LA
DE ACCEDER A MEDICAMENTOS EN ETAPA DE EXPERIMENTACION NUTRICIOHISTA
EATA CONTEMBLADA BN LA NORMATIVA DE La ADMINISTRASIGN
MNACISNAL DE MEDICAMENTOS, ALIMENTOS ¥ TECHOLOGIA
CAMMATY, OTORGARLE RANGO DE LEY MEJORARLIA LAS
CONDICIDNES PARSA LOS PACIEMTES

TRABAJC SOCLA INCLUSION SOCIAL

GUESTANVD: BN UNOS DIAS TEHDRS TURND COM LA JUNTA EDUARDD: HICIMOS EMNTREGA DE UMNA SILLA DE RUEDAS
HMEDCA PARA ACCEDER A SU CERTIFICADSO UMNICO DE POSTURAL, UMA SILLA DE BARS ¥ UN ELEVA INODOROS PARA
DISCAPRACIDAD, ¥ 5L PARE LA LILIAMA PARTICIPARA DEL BRIMDARLE MAYOR COMODIDAD EM EL DIA A& DA

GRUPD DE FAMILIARES ESTE MES A FDUARDS. ¥ Asl MEIORAR SU CALIDAD BF VDA

HIGUEL: ACOMBARAMOS A LA FAMILIA A GESTIONAR LNA HERCEDES: GUSTAVD, NUESTRD REFERENTE EN JULIUY, ENTREGD
SILLA DE RUEDAS POSTURAL A SU OBRA SOCIAL Y A MERCEDES UNA SILLA DF BafO BN COMODATS OF USO PARA
DERVAMOS AL ABDGADD DF LA ASOCIACION PARA GUE MEJORAR SUCALIDAD DE VIDW DIARLA

PUEDA ASESORALOS LEGALMENTE HOSPITAL RAMOS MEJA: EMTRESAMOS UNA SILLA DE BUEDAS,
STELLA: ACOMPANAMOS & SU HLA PADLA FM LA GESTHIN PARALES. ALPEMTS ENTERAL ¥ OTROS ELEMENTOS PARNA

DEL CUD ¥ L& DERMAMOS A PROFESIONALES ¥ CENTROS DE GARANTIZAR UNA NUTRICHON ENTERAL, AL SERVICIO OF
REHABILITACKON CERCANDS A SU DOMICILIO, ADEMAS LA NEURCLOGHA DEL HOSMTAL PARA LOS PACIENTES CON ELA
INSCRIBIMOS EN EL GRUPD DE FAMILIARES BE ESTE MES JAIME ¥ PAGLD RECIBEN EL DISPOSITWVG OF COMUNICACION DE
PEDRAQ: CONVERSAMOS COM YAMILA Y LA ORIENTAMOS PARA SEGUIMIENTO GOULAR FACILITAMOS DOS UNIDADES IRISEOMND
GUE PUEDA ACCERER A La MEDICACION ¥ ASESORAMOS DUO BARA GUE PUBDAN MEJORAR SU SOMUNICACION CON SU
SOBRE LA GESTION DF LA PENSION POR DISCAPACIDAD ENTORMO FAMILIAR ¥ SOCIAL

ASISTEMCIA EM TRATAMIENTOS

MARTA: FASILITAMOS FL ACCESD AL FARMASDO GORFETAN PARA FORTALECER EL AREA
PSEUDOBULBAR AFECTADA POR LA ELA, FS DECIR, LA LARILIDAD EMOCIOMAL, EL HARLA,
LA FOMACION ¥ LA DEGLUCHIN,

OLGA: RESIDE FM MENDDZA LE FACLITAMOS LA DO5IS POR LOS PROXIMOS 30 DIAS DEL
FARMACO RILZUCL PARA ENLENTECER EL PROGRESD DE LA ELA

GUETANVD: FACILITAMOS EL ACCESD A LAS AMBOLLAS DEL FARMADD EDARANONE, PARA
UM MES DE APLICACIONES ENDOVEMNOSAS. ES LN INHIBIDOR DE RADICALES LIBRES PARA
EMLENTECER EL DETERIORIO DE LAS MOTONEUROMAS AFECTADAS EM LA ELA

CELIA: LE FACILITARDS LA DOSIS NECESARLA PARA OTRD MES DE RILLUTOL, EL
BLOGUEADOR OF GLUTAMATO QUE GEMERA TOXICIDAD DEGENERATIVA A LAS NEUROMAS
MOTORAS AFECTADAS POR LA ELA

COMTINUAK SUS TRATAMIENTOS CON EDARAVONE: RICARDD, ALEJANDRD, JUAN CARLDS,
PATRICIA, WALTER, CARLOS, CLAUDIO, FABIAN, RICARDO ¥ GUSTAVO.

EL INHIBIDOR DE RADICALES LIBRES QUE REDLUCE LA TOXICIDAD DE LAS NEURDMNAS
HMOTORAS AFECTADAS EM LA ELA

ASISTENCIA A GRUPOS DE FAMILIARES INVESTIGACION ¥ CAPACITACION

TECHOLOGIA ASISTIVA Y ACCESIBLE PARA PACIENTES CON ELA
UHA OCATIGN PARA ARMAR COMUMNIDAD: THE INTERNATIONAL ALLIAMCE OF &ALS / MND ASSOCIATIONS A
ESCUCHAR ¥ COMPARTIR EXPERIEMNCIAS, COMSTRUIR RECURSOS TRANES DE SU COMITE DE INMOVACION ¥ TECHOLGGIA, TIERE UN
0N OTROS FN ESA COMVERSASTION EN LA COUE ENCOMNTRAMOS COMVENID DE COLABSRACION CON EL UCL DE LONDEES PARA
LA RESOMNANELA DE GUIEN ESTA PASANDS POR ALGO SIMILAR EL DESARROLLO DE PROYECTOS GUE TIENE POR FIN MEJORAR

LA CALIGAD OF WiDa OE PERSONAS GUE VIVEN CON ELA. LEER

DEJAR A HUESTRO SER QUERDO AL CUIDADD DE OTRA L& INFCY EN: HTTRSLYBITLYS TIFDBEMC
FERSOMA: SN UN MUEVD ENCUENTRO OF GRUPOS REDUCIDOS

DF FAMILIARES OF FERSONAS QUE VIVEN COM FLA CON LA

PRICOLOGA LIC, PAULA DARRAH, SF PROFUMDIZO ACERCA DE

MO SENTIR EL ABANDOMNO POR DEJAR AL PACIENMTE EN MANDS

DE LN CLIDSDOR

AL it el el
R el Ay T

L& DEMENCIA FRONTO TEMPORAL Y 5U COMEXIGM CON LA ELA
ALREDEDOR DEL 10-15% DE LAS PERSOMNAS CON DFT TAMBIEN
EXPERIMENTAMN UBNA DEGEMERACION DE LAS NEURDMAS
MOTORAS. LEER AGUI HTTRPSLYBITLY/ SIAXZTY

GRUPQO DE REFLEXION PARA PACIENTES CON ELA

IHAGENES PARA DESPERTAR SEMSACIONES

bl IMAGEN MOS DESPERTO SENSACIONES RELADIONADAS CON LAS LUCES Y
OSCURIDADES GUE TODGS TENEMOS. HABLAMOS DE BIENESTAR, DOLOR Y
SUFRIMIENTS, ENTENDIENDD EL SUFRIMIENTS COMO UN ESTADS GUE PERDURA,

¥ EL DOLOR OOMO ALGO A TRANSITAR PARA TRANSFORMARLO BN APRENDIZAIE

A PARTIR DE LA POESIA FSCRITA POR UNA PARTICIPANTE, PUDIMOS REFLEXIONAR
SOBRE LA MIRADA DE CADA UND SOBRE LA ELA. ES ADVERDARIAY ES ENEMIGAY ES
COMPARERAT ES AMIGAT TAMBIEN TOMAMOS CONTACTO COM LA GRATITUD, A QUE
VNG LA FLAY QUE TERGD PARA AORADECERLE?,

EL DA A& DlA E5 DE CADA UND

CONYERSAMOS SOBRE TEMAS DE ACTUALIDAD LLEVANDOLOS A MNUESTRA
REALIDGE PERSONAL LA EDUCACION NOS D LA POSIBILIDAD DE ELEGIA; DE
HUESTRAS FLECCIONES DEPENDE LA CONSTRUCCION OF UNA SOCIEDAD MEIDR,
CON MAS OPORTUMIDADES PARA GUIEMES LA COMBOMNEN

UNA ESPACIO DE RESOMANCIAS COMBARTIMOS UNA CAMCIGON, ¥ RESONAMOS CON
DIFERENTES TEMAS DE LA REALIDAD, DESTACAMDS LA IMPORTANCIA DE
ESCUCHARNOS ¥ DIALOCAR CON RESPETO MAS ALLA DE LAS DISTINTAS QPINIOMNES

DJOS QUE HaBLAN

OLGA: NUESTRO EQUIPO ESPECIALIZADO EN COMUMNICACION AUMENTATIVG ALTERNATAA INTECRADO POR LAS LIS, ELLANA BARRGSSO,
FOMOALDMGLOGA ¥ LA LIC. LETICWA RODRIGUEE, TERAMSTA GCUPACIONAL LA GUIABDH EN LA CALIBRACISN, POSICIONAMIENTO ¥
PRIMERDS PASOS EM EL USO DEL DISPOSITIVO IRISSOMND DUD TABLET.

GRACIELA: CONTINUAMODS EL APOYD TERAPEUTICO EM COMUNICACION ASISTIVA CON LA FONOAUDIOLOGA LIC. ELIANA BARROSO EM EL
US0 DEL DISPOSITIVG DE QOMUNICACION VISUAL IRISBOND DUO TABLET

RICARDO: FORTALECE SUS HABILIDADES EM EL USO DEL DISPOSITVO IRISBOND DUS TABLET A TRAVES DEL TECLADD ¥ ACTIVIDADES
INTERACTIVAS, COMNTINUA COM EL ENTREMAMIENTO ACOMPANADD DE SU FAMILIA ¥ PROFESIONALES TERAPEUTICOS

ALICLA: PABLO DEL SERVICIO TECHICO ¥ ELLAMA, NUESTRA FOMOAUDIOLOGA, LA WVSITARDN EN SU DOMICILIO PARA OPTIMIZAR EL
FUNCIONAMIEMTO DE SU DISPOSITIVO IRISBOND A PARTIR DE LA COMFIGURACION ¥ ADAPTACION COMFPORME A SUS NECESIDADES

SE GRIEMTO A LOS FAMILIARES ¥ ENFERMEROS EN EL USC DE LOS PROGRAMAS PARA GUE PUEDAN ASISTIRLA ADECUADAMENTE

PROMOCION CIENTIFICA FARTICIPA DE LA ENMCLUESTA MUNDIAL

COMSTRUYENDO LAZOS PARA QUE PACIENTES CONM ELA DE SOBRE LOS DERECHOS FUNDAMENTALES DE LAS PERSONAS
ARGENTINA PARTICIFEN DE ENSAYOS CLINICOS EN CAMADA QUE VIVEN CON ELA ¥ SUS CUIDADDRES FROMOVIDA PO LA
NG REUNIMOS CON LA DRA. MARLA E. GOBBG0, DE LA UNIDALD THE INTERMATIONAL ALLIAMCE OF ALS / MND ASSOCIATIONS
DE IMVESTIGACION CLIMNICA DEL THE NEURD « HOSPITAL: INGRESA AGUL: HTTPS/BIT.LY/ZWESZIH)

INSTITUTC NEURDLOGICD DE HONTREAL
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RECIBIMOS 20 PACIENTES EM ESTE MES

20M-2021: 10 ANOS. TODOS LOS DIAS JUNTO A VOS,

w8 &0
IR ASESCRADDS POR LOE LIDERES MUMIMALES EN MVESTHAACION

QRIEMTAMOS A HERMAN: VWVE BN CHASCOMUS JUNTD A MARIA SOLEDAD. LES BRINDAMOS ORIENTACION GEMERAL RESPECTO DEL
ABORDAJE MULTIDISQIFLINARID DE LA ENFERMEDAD, SU PFROCESD ¥ TRATAMIENTOS LEER MAS

ATENCION MEDICA E INTERDISCIPLINARIA,

DAVID, STELLA Y SERGID FUERON ATEMNDIDOS EM EL
CONSULTORIO DE MEUROLOGIA ¥ MARIA ESTER EN EL AREA,
DE HUTRICIIN

MARIA ESTER COM MUESTRA NUTRICIOMISTA:

LA LBE, ANDREA PURITA LA ASISTIO MEDIAMTE LMA
TELECOMNSULTA EN UM TEMA TRASCENDENTE EM EL
TRATAMIENTO DE LA ELA SOMO LD ES LA ALIMENTACION ¥ EL
SOSTENMIENTD DEL PESD PARA AFRONTAR EL EVENIR CHE LA
EMFERMEDAD

PABLO REALIZARA SU TESTED GEMETICO: BALD PRESCRIPCION
MEDICA ¥ COM EL APOYO DE SU SISTEMA DE SALUD LE
FACILITAREMOS EL MAFED GEMETICO EN UN CENTRO
INTERMACIINAL PARA EXPLORAR EN SU GERNOMA ALGUND

DE LOS GEMES MUTADCS EN LA ELA

ASISTENMCIA A GRUPOS DE FAMILIARES

ESCUCHAR EXPERIENCIAS ENRIGUECEDORAS

EM UN RUEVD EMCUENTRD DE GRUPDS REDLMCIDOS DE
FAMILIASES CON LA PSICOLOGA LIS, PAULA DABEBAH, EL
CRIAL SE NUTRE DE DISTINTAS VOLES CON CISTINTAS
MEZADAS EN EL ACOMPARAMIENTS A LOS SERES GUERIDOS
CHJE WIVEMN COM LA ELA

DECIR CLARAMEMTE LO QUE NECESITAMDS

U MUEYVD ENCUENTRD PARA GRUSDS REDUCIDOS DE
FAMILIARES JUNTO A LA PSICOLOGA, LIS PAULA DABBAH
HOS DIMOS CUENTA GUE HAY GUE DECIR CLARAMENTE LO
CUE NECESITAMODS, ¥ DEJAR DE LADD SUPOSICIONES GUE
LLEVAM AL EMOID

DESPUES DE LA ELA

LOE HIFDS DE DIANA PERPETUAN 5U LEGADD

WIVIANA REUMIC & DD DE SUS HIJOS JUNTO A OLGA-
PACIEMNTE QDN ELA DE HUESTRA MESA DIRECTIVA- Y EL
ENTOR DE S0 OBARA POSTUMA POR AMOR A LA VIDA ECITADA
RECIENTEMENTE, MUY PRONTD LES COMPARTIREMOS EL
CONTENIDG DEL ENCUENTRO.

i & L
I g e

FILIAL TUCUMAMN

CON LA FAMILIA DE MICOLASIALINA, 51U HERMANA ¥ 5L PAPRA
ECAMARTID, FUERDH ASESORADDS POR SABRIMA, NUFESTRA
REFERENTE EN LA CILDAD DE 54N MIGUEL

ASISTENCIA EN TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS

TRABAJO SOCIAL

QSCAR ACOMPARAMOS EM LA GESTION DEL CUD ¥ ASESORAMOS
SORRE COMO PROCEDER LEGALMENTE ANTE LA WULNERACION
OF 5U DERECHD & LA MEMCACION GUE LE CORRESPONDE
JULEG: CAMILA, NUESTRA TRARAJADDRSA SOCIAL, ADOMPARG &
SU HERMANA MONICA EN LA GESTION DEL CUD Y EN LAS
BERIVACIONES A PROFESIONALES. TAMBIEN EN COMO
GESTIONAR FLEMENTOS OF ASISTERCIA BN SU ORRA SOCIAL
MABEL: LA ACOMPARAMOS FN LAS GESTIONES DF ELEMENTOS
CRTOPEDICOS COMN U ORRA SOCIAL ¥ LA ORIENTAMOS SORRE
LA MEDICACION PARA ELA BULBAR

JORGE: CAMILA, MUESTRA TRABAPADORA SOCIAL, FUE RECIBIDA
EH SU CASA JUNTO A JUANA BN LA LOCALIDAD BE AVELLANEDA.
ACOMPANAMOS BN LA IMPORTANCIA DE LOS CUIDADORES ¥ LA
DMSTRIBLICION DE TAREAS EQUITATIVAMENTE. SE SLIGIRID
TERAPLA QCUPACIONAL ¥ ELEMENTOS DE APOYD

MABEL: CAMILA, NUESTRA TRABAJADDRMA SOCIAL ASISTIO A SU
COMECILID EM LA LOCALIDAD DE LC PAT, CONVERSAMDS SOBRE
FL ASESORAMIENTD LEGAL PARA GUE PUEDA ACCEDER A LA
MEDICATION ¥ ELEMENTOS ORTOPEDICOS, ¥ SOBRE LAS
POSIBLES ADAPTACIONES EM LA VIDA DIARLA EM PDS DE
TRABAJAR LA AUTONOMIA,

RE-UNIROS: GRUFPD DE REFLEXION PARA
PACIENTES

EL VALOR DE ADMIMISTRAR EL TIEMPD

L IMPORTARCLA DE MO PERDER LA CAPACIDAD DE ASOMERO EM
LA OPORTUNIDAD DE UN ENCUENTRO COMN EL OTERO. CUANTO MAS
TRANSFORMADORA ¥ ENRIGUECEDCRA RESULTA LA WiDa, AL
TRAMSITARLA EM COMUNIDAD, ACOMPANADGS ¥ APOYADOS
AT & QTEROS

HISTORIAS DE AMOR

ER MUESTRO ERCUENTRO DE HOY HABLAMOE SOBRE ENCUEN-
TROS, DESENCUENTROS, DESTING. HISTORIAS DE AMOR PERSOMA-
LES, HISTORIAS QUE DEJARON HUELLA, AMORES PLATONICOS,
HISTORLAS DE MOVELA FINALES FELICES ¥ MO TANTO

HERMOSA TARDE GUE NOS DEJXD L CORAZON REBDSANTE DE
AMOHER MIRADAS E HISTORIAS PERSOMALES QUE ENMRIGUECEM
CONVERSAMDS SOBRE EL AMOR ¥ LOS VINCULOS, COMPARTIMOS
U VIDED QUE NOS LLEVO A PROFUNDMZAR ACERCA DE A BICON-
ICISNALIDAD, LA COMUNMICACION ¥ LA HONESTIDADL

EL SENTIDO DE LA WIDA ¥ LA HUELLA QUE DESEAMOS DEJAR

ER UM KUEYD ERCUENTRO SEMANAL DEL ESPACID PARA
PACIENTES GUE TRAMSITAM LA ELA, CONVERSAMOS SOBRE LN
TEXTO QUE NOS COMPARTIO MARCELD, DE SAMTIAGD KOWVADLOFF,
TOMAR CONTACTO CON NUESTRAS POSIBILIDADES

COMPARTIMOS UNA PELICULA, A PARTIR BE LA CUAL PUBIMSS
COMPRENDER QUE SIEMPRE ES POSIALE ENCONTRAR PROVECTOS
POSIBLES PARA CONCRETAR, TAMBIEM EL MENSAJE DEL CORTO ES
QUE “CUANTO MAS GRANDE ES EL DESARN) MAYOR ES EL
TRILNED

INCLUSION SOCIAL

PUENTE SOLIDARID COM HIBOLITS

HICIMOS EMNTREGA DE UNA SILLA DE RUEDAS POSTURAL ¥ UN
INODORO FORTATIL EN EZPELETA. PARTIDOD DE GHLALMES.
ESTA SILLA LE PERMITIRA A HIBQLITO LUMNA MEJOR CALIDAD
DE Wik

PUENTE SOLIDARIO EN EL HOSPITAL RAMODS HEJA
EMTREGAMOS ELEVADORES DE INODOROS, PARALES OF
ADULTO. ¥ WARIDS ELEMENTOS PARS GARANTIZAR kA
HUTRICION ENTERAL OF LOS PACIENTES CON ELA
INTERMADOS EN EL SERVICHD DE MEUROLOGIA

FERMNANDO: FACILITAMOS FL ACCESDO AL FARMACO GORFETAN PARA LOS PRONIMOS 60 DIAS, PARA LA AFECCION PSEUDOBULEAR EN LA
FLA EM DOMDE 5F AFECTA LA LARILIDAD EMOCIONAL. FL HARLA ¥ LA DEGLUCION

BRUNG: FACILITAMOS LAS DOSIS RECESARIAS PARA LOS PROXIMOS 3 MESES DE RILLUTOL, EL BLOQUEADDR DE GLUTAMATO. SUSTANCLA
GUE PRODLACE DETERMORD EM LAS HMOTONEURDMNAS AFECTADAS POR LA ELA

GUETAWS: FACILITAMOS LA DOSS PARA LOS PROXIMGS 30 DIAS DEL FARMACO RILUZOL PaRA ENLENTECER EL AVANCE DE LA

EMFERMEDAD

SILVIA: TRATAMIENTS DFE EDARAVONE: ENVIAMOS A BAHLA BLANCA LAS DOSIS NECESARIAS PARA IICIAR COM FL FRIMER CICLO DE
APLICACIONES ENDOVENOSAS DEL MEDICAMENTC INHIBIDOR DFE RADICALES

LIBRES QUE PRODUCEN EL DETERWORO DE LAS CELULAS
MOTONEUROMNAS AFECTADAS POR LA ELA

MIRTA: LE FACILITAMOS EL ACCESD A LAS DOSIS DE UN MES DEL FARMACO

RILIUGL PAda ENLENTECER EL PROGRESC DE LA ELAC

CELIAz LE FACILITAMOS EL ACCESO A UNA MUEVA BOS5IS DEL FARMACD

RILUZOL PARA DEMORAR EL PROGRESD DE LA ELA

ACOMPARAMOS LOS TRATAMIENTOS CON EDARAVONE

DAMOS SEGUIMIENTO A LAS APLICACIONES ENDOVENDSAS DEL INHIBIDOR DE
RAHCALES LIBRES GUE PERMITE ENLENTECER EL PROGRESO OF LA ELA DE
MUFSTROS AMIGDS RICARDO F., JUAN CARLOS, PATRICIA, WALTER, CLAUDID,
FABIAM, RICARDO C, ALEJANDRO, GUSTAVO, GRACIELA, SILVIA B, ¥ SILVIA O

LA COMUNICACION ES UN DERECHO
PROFUNDAMENTE HUMAMND

GABRIELA: FACILITAMOS EL ACCESS AL IRISBOND DUO
TABLET QUE PERMITE CONTROLAR A TRAVES OE LA MiBADA
TODAS LAS FUNCIONES DE UNA COMPUTADORA, Y
PROGRAMAS DE ACOESD A INTERMET PARA LA
COMUMICACHIN EN REDES SOCIALES.

JUILIG: RECIRIRA UMNA SOLUCION IRISBOND DUD TABLET PARA
CONTROLAR LA COMPUTADORA CON SU MIRADA ¥ ACCEDER
& REDES SOCIALES, APLICACIONES ¥ PROGRAMAS DE
COMUNICACION INTEGRALES

HECTOR: FACILITAMOS LA SOLUCION IRISROND DUD TABLET
GUE LE PERMITIRA COMTROLAR LA COMPUTADORA A TRAVES
DE SUS OJ0OS5 EN TODAS SUS FUNCIONMES ¥ PARTICIPAR EN
REDES SOCIALES

DEFENSA DE DERECHOS

CARLOS: A TRAVES DE LA ACTUACION DE NUESTROS ABOGA-
005 LOGRAMOS WA MEDIDA CAUTELAR EN LA JUSTIOWN PARA
LA FROVISION DEL MEDICAMENTS RILUZOL CPORTUNAMENTE
PRESCRIPTO POR SU MEDICO,
MAMUEL: GESTIOMNAMDS UN AMPARD DE SALUD A TRAVES DE
SUESTROS ABDGADDSE PARA LA CRDEN JUDICIAL DE
SAUTORIZAR Y PROVEER LA COBERTURA DE MANERA,
INTEGRAL, IRRESTRICTA E INMNTERRUMPIDA, DISAOSITIVD PARA:
DANIEL: MEDIANTE La GESTION DE MUESTROS ASESORES
LEGALES FUIRIMDS QBTEMNER LA MERIDA CAUTELAR GUE LE
PROPORCIDNARA LUNA MAYOR CALIDAD DE VIl
CONFORME AL DERECHD QUE LE ASISTE.

CON LIDERES MUNDIALES DE INVESTIGACION

FREGUNTAMOS SOBRE LA ELA DE IMICIO BULBAR

QJOS QUE HABLAN

OLGACOMNSIGUE ACCEDER A LA COMUMNICACION MEDIANTE SU
IRADA. MANELA FL TECLADD COMN GRAN PRECISION. AVANTA EM
EL US0 DE REDES, ¥ COMNTROL TOTAL DE LA TABLET. PARA LO CUAL
RESULTO FUNDAMENTAL LA FRACTICA ¥ ADAPTACION

DOE LAS PLANTILLAS A SUS NECESITES, FELICES OON 5U PROGRESD

MAURICIO: LA LIC. ELIANA, FONOAUDICLOGA, ABORDA EL
SEGUIMIENTO DE SU ENTRENAMIENTO EM EL LSO DEL DISmOEITIVG
DE COMUNICACION WISUAL UTILIZANDO FUNCIONES MAS
COMPLEJAS. SE IMPLALSA AL USO OF LAS REDES MEDIANTE EL
CONTROL DE LA COMPUTADDRA & TRAVES DE SUS Q05

JULIG: ACOMPARADD POR LA LIC, LETICIA RODRIGUEZ, MUESTRA
TERAMSTA SCUPACIONAL, LOGRA ESCRIBIR ¥ CONTROLAR LA
COMPUTADORA MEDIANTE SU MIRADA E INICIAR SATISFACTORIA-
MENTE EL PROCESD DF COMUNICALIHAN AUMENTATIVA,
ALTERMATIVA A TRAVES DEL DISFOSITIVO IRISBOND

ALFREDG: COMTINUA EL PROCESD DE ENTRENAMIENTD COMN EL
IS SROND DLO TABLET EN EL ESPACIO DE TERAPLA QCURACIONAL
CON LA LIE. LETICIA RODRIGUES

PACHLO: USA EL WHATSAR Y WOUTURE COMN SUS OJOS, CON EL
APOYD Y EMTREMAMIENTO DE MUESTRO EGUIRD TERAPEUTICO
CONFORMADD POR LETICIA Y ELLANA, TERAMSTA CCUPACIONAL ¥
FOMNOAMHOLOGEA, CONTROLA SU COMPUTADORA A TRAVES DE LA
rEIRA DA
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MUESTROD PAIS PARA FORMULAR PREGUNTAS E INQUEETUDES SOBRE EL TEMA DE
REFEREMNCIA CON EL DR GARY PATTEE. ESPECIALISTA MUNDLAL GUE SE EMCUENTRA

COMVOCAMOS A NUESTRA AULA VISTUAL A LA COMUNIDAD AFECTADA POR LA ELA EN 1 i i “ I ™
1 i
ol @

EN LOS ESTADOS UNIDDS

ENCUENTRO COM EL DR. GARY PATTEE

MANTUVIMOS UNA CITA CON EL ESFECIALISTA DE LOS ESTADDS UNIDOS EN ELA DE
IMICID BULBAR QUIEN NOS ILUSTRO COMN SU INVESTIGACION AL RESPECTO Y
RESPOMDIO TODAS LAS INQUIETUDES VOLCADAS EN NUESTRA AULA VIRTUAL
REALIZADA COM PACIENTES ¥ FAMILLARES DE LA ARGENTIMA MUY PRONTC

COMPARTIREMOS LA EDICION COM ESTA VALIOSA INFORMACION

AMXO0035: SOLICITARAN UN PROGRAMA DE ACCESO EXPANDIDO

EM CASD DE IMPLEMEMTARSE SE EJECUTARA AL MISMO TIEMPRD GUE EL ENSAYD CLINICD DE FASE 3EN
CURS0 Y LA REVISION DE LA APLICACION DE MARKETING. SE ESPERA MAS INFORMACION PARA EL CUARTO
TRIMESTRE DE 2021, LECR MAS: HTTPSLYBIT.LY INCCORE

SEMINARIOS INTERNACIOMALES DE INVESTIGACION CIENTIFICA OPTIMIZAR EL DISENO DE

EMSAYOS CLINICOS PARA LA ELA

EL SEMIMARIO WER ORGAMNIZADD DIAS ATRAS POR THE INTERMATIOMAL ALLIANCE
OF ALS f MIMD ASSOCIATIONS EXFLORD LAS LECCIONES QUE HEMODS APRENDIDD DE
LOS ENSAYDS FALLIDOS DEL PASADD, ¥ COMD LOS MISMOS SE HAN INTEGRADO A

NUESTRA OPTIMIZACION DE LOS ENSAYOS CLINICOS DEL FUTUROD:

LEER AGUL: HTTRPSADIT.LY IHGTLEG

FUSION- ESTUDD PARA PACIENTES COM MUTACISM FUS ES UNA FORMA GENETICA DE
ELA EXTREMADAMENTE AGRESIVA Y MUY POCO FRECUENTE, LOS SINTOMAS
COMIENZAN EM LA ADOLESCENCLA ¥ ADULTEZ. ¥ ES LA CAUSA MAS COMUN DE ELA

JUVENIL. LEER AQUE HTTPSLBIT.LY HPFOES

ELACIONES INTERNACIONALES

REMNOYAMOS HUESTRO COMPROMISC CON LA THE INTERNATIONAL ALLIANCE OF ALS f MND ASSOCIATIONS | EL ORGARISMD
IMTERMACIONAL QUE AGRURA A LAS ASOCIACIONES DE ELA EM EL MUNDO ¥ EN LA QUE EXTENDIMOS NUESTRA MEMBRESLA ANUAL

COHO MIEMEBROS PLENDS

ACUERDO MARCO DE COLABORACION EL PROMIMD 3 DE GCTUBRE REFREMDAREMOS EN LOS ESTADOS UNIDOS UN ACUERDD
COM EL PHIL SHITH ALS CENTER DEL HOLLY CROSS HOSPMTAL PARA QUE PACIEMTES COMN ELA DE LA ARGENTIMNA ACCEDAN ALLI A
TRATAMIENTOS MULTIDISCIFLINARIOS ¥ DE ENSAYOS CLINICOS EN INVESTIGACION CIENTIFICA




1

ASOCIACION €LA ARGENTINA

Contrg oo atootadon pov L Dgiorgal Ladosad Amegfiglca

000G@O

- OCTUBRE 2021 -

MUEWVA PROPUESTA PARA EL TRATAMIENTO
LN ELA
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ACORDAMOS COMN EL PHIL SMITH ALS CENTER DE LOS ESTADDS
LRHEDDS LA DERIVACION DE COMSULTAS MEDICAS DF SEGUNDA
PRGN ¥ LA PARTICIPACION P ENSAYDS CLINICOS DE
INVESTIGACION

RESULTADOS DE TOFERESEM - ENSAYD VALOR
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MO ALCANTA RESULTADOS SIGHIFICATIVOS EM LA TERAPIA
OLIGONUCLEQTIDOS ANTISENTIDD EN PACIENTES COM
MUTACION SODL SiN EMBARGD, SE OBSERVARDOHN SIGHOS DE
PROGRESION REDUCIDA DF LA ENFERMEDAD EN MULTIBLES

Z0M11=2021 : 10 ANOS. TODOS LOS DIAS JUNTO A W05,

2019 - PREMLADCE EN EL MUNIDD POR NUESTRA TARTA HUMANITARTA

LA ELA DE INICID BULBAR
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EMCUENTRO COM EL DR GARY PATTEE. NEWROLOGO CO-DIREC:
TOR DE LA CLIMICA ELA EN LA UNIVERSIDAD DE MEBRASKA, LIM-
COLMW, ESTADOS UMIDOS. PRESIDE EL SUBCOMITE DE DISFUNMCION
BULAAR EN LA ELA DEL HORTHEAST ALS CONSORTIUM (NEALS)

LA TERAPIA OCUPACIONAL EM LA ELA

EMCUENTRO COM LA LIC. LETICWA RODEIGUER. TERAPISTA QOUPA-
CIONAL, GUIEN HOS ILUSTRA ACERCA DE LAS INTERVENCIONES ¥
APORTES EN LA VIDA COTIDIANA PARA MEJORAR FL CONFORT DE
Wil EM LOS PACIEMTES COM ELA

CRITERIDS DE VALDRACION, LEER : HTTRPSBITLY/IBOCHER

RECIBIMOS A 22 NUEVOS PACIENTES DURANTE

EL MES DE OCTUBRE

TERESA: ACOMPARADA POR MONICA. LES BRINDAMOS ORIENTACION
GENERAL RESPECTO DEL ABORDAJE MULTIISCIPLINARIO DE LA
EMFERMEDAD, 34U FROCESD Y TRATAMIENTOS LES COMENTAMOS

SOBRE LOS ESPACIOS DE AYUDA ¥ COMNTENCION EN FUNCIONAMIEMTD
TANTO PARA PACIENTES COMO A FAMILIARES LEER MAS »2>»

RE-UNIRNOS- GRUPQ DE REFLEXION PARA,
PACIENTES COM ELA

ASISTIEROMN EM MNUESTRA UNIDAD DE
ATEMNCION ELA

NEUROLOGIA: DAVID, JULIQ, DANA, ENRIGUE, GUILLERMO ¥
QECAR TERAPLA QCUPACIONAL, LD HIDO ANTONID,

REVISANDO MUESTRAS PROPIAS CREEMCIAS

VIMOS UN VIDEDQ QUE MOS LLEVO A CONVERSAR SOBRE LAS
MFEREMNCIAS ENTRE RELIGION ¥ ESPIRITUALIDAD. NOS LLEVAMOS
EL APRENDIZAJE DE TRANSFORMAR EL DOLOR EM AMOR

LHAY UMA UNICA YERDAD?

CONTINUAMOS REFLEXIONANDD S0BRE NUESTRAS CREEMCIAS,
SON WVALIGAS 51 MOS PERMITEN ENCONTRASNGS CON NUESTRGO
BIEMESTAR. LA CHARLA NOS ARRIO UNA MUEWA PREGUNTA

LOS HIEDOS COMDICIONANRN

HABLAMOS SOBRE LA IMPORTANCEA DE PODER RECONDCERLOS
COMO FL PRIMER PASO PARA TRARAJAR MUFSTROS RECURSDS ¥
ASH COMENTAR A FHNFRENTARLOS ¥ SUPERARLOS.

LA BIENVEMIDA A JUANA

DoMides L BIERWERIDA A JUARNSA, KOS PRESENTAMOS DE MANERA
CREATIVA ¥ DIVERTIDA, ¥ AS| SEGUEMOS CONOCIENDONOS E INTE-
GRANDONOS, SURGIERON HISTORIAS DE VIDA Y CONSESDS DE
CUIDADD, EN UN CLIMA DE CAMARADERIA ¥ COMFIANTA

L& TERAPIA CCUPACIOMAL EM LA ELA

L& LIS LETICIA RODRIGUEZ EXPUSO EN EL MARCD DE
NUESTRO PROYECTO DE ASISTEMNCLA A CUIDADORES ¥
FAMILIARES DE PERSOMAS QUE VIVEN COMN ELA

ASISTENCIA A GRUPOS DE FAMILIARES

MO ESPERAR A ESTAR AGOTADDS

LN RJEYD ENCUENTRO DE UN GRUPD REDUCIDD DE
FAMILIARES COM LA LIC. DABRAH EN DOMNDE SE COMOLUYD
EM LA IMPORTANCIA DE ECHAR BMAND & TODOS LOS
RECURSOS POSIBLES DESDE EL FRINCFIO.

FORO VIRTUAL INTERACTIVO

SUMATE A NUESTROS APROMIMADAMENTE 6MIL MIEMBROS GUE
COMPARTEN LA VIDA CON ELA, LA TAREA DE LOS CUIDADCORES.
INVESTIGACION ¥ ENEAYOS, EL APDYD EH LAS CIUDADES. LOS
EQUIPDS DE ATENCION Y TRATAMIENTOS, ETC, CLICK AGL
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FORD VIRTUAL
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TRABAJD SOCIAL ¥ VISITAS DOMICILIARIAS

PABLO, PARTICIPANTE DEL ENSAYD VALOR - TOFERSEN

MOS ACERCAMDS A SUDOMICILIO EN WESTON, LA PLORIDA, ESTADDS UNIDOS PARA
CONVERSAR ACERCA DE SU EVOLUCION CLiMICA. ES UND DE LOS 03
PARTICIFANTES ¥ UNICO ARGENTING ENROLADD BN FL FNSAYD PARA EL SUATIPG
5001 DF FLA FAMILIAR

ELIAH

HOS RECIRIO JUNTO A CLAUDIA EN SU CASA DEL BARRKD PORTENO DEL RAJD
FLORES. ACOMPARAMOS SOBRE LA PMPORTANCIA DE LA ANTICIPACION ¥ LA
INTERVERCION INTERDISCIFLINARLAL. AS] COMO LOS FSPACIOS TERABPFUTICOS Y

LOS ROLES DENTRO DFL GRUPO FAMILIAR

EDUARDD

ESTUWIMOS EN ITUZAINGD CON EDUARDD ¥ 5L FAMILLA ACOMPARAMOS SORRE LA
IPORTAMNCIA DE LA COMUNICACION PARA SEGUIE TRABAJANDD LA AUTOMOMIA EN
LAS DECISIONES E INTERESES. ¥ 5F SUGIRIG INTERVENCION DE TERAPA OCUPACIONAL
DANA

LA ACOMBARNAMOS JUNTO A SU FAMILIA FN LAS DERIVACIONES PROFESIOMALES, ¥
SUPGERIMOS ASESORAMIENTD LEGAL PARA GUE SU CERA SOCIAL CUMPLA CON LA
INTERMACION DOMICILIARLA ¥ ELEMENTOS ORTOPMEDICOS SOLICITADDS

INCLUSION SOCIAL

PACIENTES INTERMADOS COM ELA

FHTREGAMODS SILLA DF RUEDAS, BANO PORTATIL, AMDADOR.
ELEMENTOS DE HHHENE, ALIMENTO ENTERAL, MEDICAMENTOS ¥
VALYAS ORTOPEMCAS. TODOD PARA LOS PACIENTES CON ELA DEL
SERVICID DE NEUROLOGA DEL HOSPITAL RAMOS MEIA

DAMNA

HICTMOS ENTREGA DE UNA SILLA DE RUEDAS POSTURAL EN MANUEL
ALBERTI, PARTIDG DE POLAR. FSTA SILLA LE PERMITIRA TEMNER LINA
MEJOR CALIDAD DE VIDA ¥ DISFRUTAR MAS MOMENTOS COMN 5L
ESROS0 E HLA FH FL HOSPITAL RAMOS MEJA ENTREGAMOS UM
SILLA DE RUEDAS, BARD PORTATIL, PARALES BE ADULTO Y
MEDCAMENTOS PARA LOS PACIENTES COM FLA DEL SERVICID DE
NEUROLOGIA

HIRATA

HICIMOS FRNTREGA DE UNA SILLA DE RUFDAS POSTURAL ¥ UM RARD
PORTATIL EN AVELLAMNEDA PARA QGUE MIBETA PUEDA TENER LUMNA
MEMOR CALIDAD DE W10

TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS

SILVIA: FACILITAMOS EL ACCESO AL FARMACD GORFETARN,
PaRA FORTALECER LA AFECCION BULRAAR GUE LE PRODUCE LA
ELA BN LOS ASPECTOS DE FONACION ¥ DEGLUCION BRUND

A TRAVES DE SU AMIGO FEDERICO, LE FACILITAMOS EL ACCESD
A OTROE 3 MESES DE TRATAMIENTO CON EL RILUFOL. EL
BLOGUEADOR DE GLUTAMATO, UNA SUSTANCLA GUE PROVOCA
EL DETERIGRD OF LAS CELULAS MOTONEUROMAS EM LA FLA
RITA: LE FACILITAMOS LAS DO515 NECESARIAS PARA UN MES
BEL FARMACO RILUFOL CON EL OBIETO DE ENLENTECER EL
PRGLGRESD OE LA ELA

COM EDARAVONE: RICARDSD, JUAN CARLOS, PATRICIA, WALTER,
CLAUDIO, FABIAM, RICARDO, ALEJANDRO, GRACIELA, SILVIA B,
SILVIA O, ADRIANA Y KATLA CONTIMUAN CON LAS APLICACIO-
HES ENDOVEMOSAS DEL INHIBIGOR OE RADICALES LIBRES
PARA ENLENTECER EL PROGRESD DE LA ELA
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COMUMICACION AUMENTATIVA ALTERMNATIVA

HECTOR ESCRIDE COM SUS OJOS ¥ UTILIZA FRASES

REALIZAMOS TERAPLA OOUPACIONAL EN COMUNICACION AUMENTATIVA ALTERMATVA
CON LA LIC. LETICIA RODRIGUEE QUIEN LD ASISTIO EN SU DOMICILIOD PARSA

ENTRENAR EL S0 DEL DISFOGITIVE IRISBOND DUD TABLET

GABRIELA COMPRA OH LINE CON SUS 0J0S5

LETICIA. MUESTRA TERAPISTA DCUPACIOMNAL. LA ASISTIHD EN UN NUEYD
ENTRENAMENTO CON SUS DISPOSITIVG IRISBOND D0 TABLET QUE LE PERMITE
ACCEDER A LA COMUNICACION AUMENTAT VA ALTERMATIVA ¥ CONTROLAR LA
COMPUTADORA A TRAVES DE SU MELADA

ALFREDO ESCRIBE POR WHATSARE

CON EL ENTRENARIENTC DE LETICIA, RUESTRA TERAPSTA OCUPACIONAL. CONTROLA
EL ERISBOND DUO TABLET COM SU MIRADA ¥ AS] TODAS LAS FUNCHONES ¥ LA
POSIBLILDWD DE PARTICIPAR EN REDES SOCIALES DE COMUNICACION CON SUS
AFECTOS

ENTREHAMOS A CLAUDIO EN CAK

NUESTRA TERAFIZTA GOUPACIDNAL LO ASISTE EN EL POSICIONAMIENTO,
CALIBRACION ¥ USO DEL TECLADD DEL DISPOSITIVO DE COMUMICACION CON
SEGUIMENTO OCULAR IRISBOND DUO TABLET

MARIA ALEJANDRA ALCANZA CUMBRES

MEJORAMOS LA CALIDAD DE VIDA A
PACIEMTES COM ELA.

CARLDS ACCEDE A UN DISPOSITIVO DE COMUMICACIAON
VISUAL

FACILITAMOS EL USO DEL IRISBOMND DUD TARLET PARN S0P
COMUNMICACION AUMENTATIVA ALTERMATIVA ¥ AS| MEDIANTE
SU MIRADA CONTROLAR LA COMPUTADORA YW APLICACIOMNES,
SELLAS MOTORIZADAS DE ULTIMA GENERACION, REQLNERE
PFRESCRIPCION MEDICA Y COBERTURA DE SALUD:
INTERESADOS QONTACTAR AL WHATSAPP =54 01 57402321,

Ter dyueclarmaod & rdiorar

UMNOS CORREN MARATOMES . YO ALCANTO CUMBRES. POR UMA
BuUEMA CALIDAD DE WVIDA DE LAS PERSONAS COM ELA . CELEBRO
EL ANIVERSARIOQ DE HABER LOGRADD, EN UNA LUCHA ARDLIA Y
CORJUNTA, IR A WIVIR A CASA COMN GRAN COMPLENDAD.

PERD TODO EL AFECTO.. PORGIUE COMN ELA TAMBIEN SE "VIVE®

INFORMANDO A ESTUDIANTES
LUNIVERSITARIOS

RESPOMDIMOS PREGUNTAS A GUADALUPE ESTUDIANTE DE
L& LIE. EN COMUMICACION

PERIODISTICA EX LA UCA QUIEN ESTA MACIENDO UN
TRARAID PARA LA MATERLA DE PERIDDIEMO POLITICO SOBRE
EL FROYECTO DE LEY IMPUJLSADD POR EL SENADDR ESTERAN
BULLRICH EM EL U0 DE MEDICAMENTOS EXPERIMENTALES
(EM FASE | DE INVESTIGACION, "BASADOS EN LA TOTALIDAD
DE LA EVIDENCLA CIENTIFICA ALCANZADA HASTA EL
MOMENTO, POS MAS PRECARIA QUE SEA™) EN PACIENTES COMN
EMFERMEDADES TERMINALEL, GUE EVOLUCIONEN HACLA LA
INVALIDET O LOS INCAPACITE DE MANERA PERMANENTE

MEJORANDO LOS CAMINGS REGULATORIOS
PARA LA ELA

PARTICIFPAMOS EN EL ENCUENTRO DE THE INTERNATIONAL
ALLIANCE OF ALS f MND ASSOCIATIONS GUIEN PRETENDE
ALEMTAR A TODAS LAS AGENCIAS REGULADORAS
INTERMACIONALES A QUE DESARROLLEN UN MARCD PARA LA
ALIMEACKSN MUNDLAL EN

L& EVALUACIIN DE POSIBLES NUEVAS TERAPIAS PARA LAS
FERSOMAS QUE VIVEN

COM ELA. LODR AGUL: HTTPSLBITLYS SHEIYHM

TOFERSEM

EMEAYD VALDR NO ALCAMZA RESULTADOS SIGHIFICATIVOS EH LA TERAPIA DE
OLIGOMUCLESTIDOS AMTISENTIDG EN PACIENTES COMN MUTACIAON SO

EL Di& DE AYER SE PRESEMTARON LAS CONCLUSIONES DE LA FASE 3 EM EL MARCO
DE LN NUEYD EMNCUENTRD DE La Adl DE LOS ESTADOS UNIDOS. NO ALCANTO
SIGHIFICACION ESTADETICA: SIN EMBARGD, SE OBSERVRRON SIGMOS DE
PROGRESION REDUCIDA BE LA ENFERMEDAD EN MULTIPLES CRITERIOS DE
VALORACION SECUMNDARIDS ¥ EXPLORATORIDS

LEER MAS: HTTPS./BIT.LY/ SBOCHER

RECOMENDACION DEL CONSEJO CIENTIFICO ASESOR DE THE INTERMATIONAL
ALLIAMCE OF ALS / MND ASSOCIATIONS

UNA MAYOR DISCUSION SOBRE LOS DATOS DEL ENSAYD VALOR EMN LOS PROXIMOS
Dlas AvUuDARA A ESTABLECES A MEJOR COMPRENSIGH DE LO QUE SE PUEDE
CONCLLAR, BIDGEN DEBE EXPLORAR CUALGUIER OPCION QUE PUSDA BRINDAR
ACCESD A LAS PERSDNAS QUE YWIVEN QON ELA-SO0D] GUE PUEDEN BEMNEFIQIARSE
DEL TOFERSEM, SEGUMN LD INDICADD POR EL AMALISIS DETALLADD DE LOS DATOS
PRESENTADOS HASTA LA FECHA LEEER IMEQRME: HTTRS:ABITLY, IPHRFIK

TERAPIAS ALTERNATIVAS CONTROLADAS

HO SE RECOMIENDA LA DIETA CETOGEMICA EMN LA ELA

UNA NUEVA REVISION E INVESTIGACION DEL PROF. BEDLACK ¥ UN GRUPOD DE CIENTIFICOS QUIE-
MES AS| LO DETERMINARCN CONFORME AL ESTUDIO GUE DETALLAMOS A COMNTINUACIGON,
HTTPS Y BIT.LY/SMPZRYD

REGISTREO NACIONAL DE ELA EN LOS ESTADQS UNIDOS

KOS REUMIMOS COM PAUL MEHTA, DEL COC, SU FRINCIPAL INVESTIGADOR. MOS COMBARTIO
UNA PRESENTACION SOBRE LOS DATOS ERIDEMIOLOGICOS MAS ACTUALES ¥ RESPONDIO A
NUESTRAS PREGUNTAS. PRONTO PODRAN VER LA PRESENTACICN QOMPLETA SUBTITULADA
AL ESPAROL

SEMINARIOS INTERMACIONALES

INTRODUCCION A LA GEMETICA EM ELA

PARTICIFAMOS DE UN NUEVD SEMINARID VIRTUAL ORGANLIADD POR THE
INTERMATIONAL ALLUVANCE OF ALS F MND ASSOOATIONS CON LAS EXPOSICIONES DE
LA DRA, KELLY WILLIAME (UMNIVERSIDAD MACCHUIARIE, ALSTRALIAY Y EL DR, AMMAR
AL CHALARK (KNGS COLLEGE DE LOMDRES). LES COMPARTIMOS LOS ASPECTOS MAS
SALIENTES: HTTRSBIT.LY, IVAWSHH

ASESORAMIEMTD ¥ TESTED GENETICO EN LA ELA

PARTICIFAMOS DE UN NUEVD SEMINARIS ORGANIZADD POR LA THE INTERNATHOMAL
ALLIAMCE OF ALS / MND ASSOCIATIONS IMPARTIOE POR EL DR ADRLAND GHIO
(UNIVESIDAD DE TURIN ¥ COMITE ASESOR CIENTIFICD DE LA ALIANZA
INTERMACKIMAL DE ASOCIACIONES DE ELA) Y LA DRA, JENNIFER BOGGENBLCK
(UNIVERSIDAD DE OHKID). VIR AGULE HTTRS S BITLY IBTYIAY
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PARTICTPAMOS EN UN BUEVD ENCUENTRO CON LAS
ORGANZACIONES DE ELA AGRUPADAS EN EL MUNDO, POR
SEGUNDO ARD CONSECUTVD EL COVID-YD MOS OBLIGA A
REALIZASLO BN MO0 VIRTUAL

CONSULTAS MEDICAS

ENCUENTRO COM EL HEURSLOGO DR, OSVALDD GENOVESE
FACIENTES CON RECIENTE AGROSTICO PARTICIPARDN DE
UM ESPACIO DE INFORMACION ¥ QONSULTAS DE ATENCION
CLINICHA CON EL PROFESIONAL DE NUESTRO EGUIPD
ATENCION CLINICA

LOREMNA, DANA, FERMAMDO, SILVIA Y ELSA PASARDHN POR LA
ATENCION CLBNCA DEL DR. GABRIEL RODEIGUEZ EM DONDE
SE PUDD ABORDAR EL DIAGHOSTIOO, LA IMDICACION DE
TRATAMIENTOS. ¥ LA OONTEMCHIN MEDICA NMECESARLA
PARA TRAMSITAR LA ELA

RECIBIMOS 21 NUEVOS PACIENTES EN EL MES

COM LA FAMILLIA DE SILVIA

MARCELA. DANIELA Y DIEGO SE ENCUENTRAN EN ZAN
ANTONID DE ARECO.

LES BRINDAMOS ORIENTACION GEMERAL PARA ABORDAR EL
DEVEMIR DE LA ELA ¥ PROGRAMAR SUS DIFERENTES ESTA-
oS, LOS DERVAMOS A UNA CONSULTA NEUROLOGICA DE
SEGUMNDA OFMNION. LEER MAS « CLICK &AGUI

TRABA O SOCAL

VISITAMOS A CARMEN
CAMILA FUE RECIBIDA JUNTO A SU HILA CELLA EN VILLA

HOY CUMPLIMOS
1 10 AROS.

CUMPLIMOS 10 ANOS.

TODOS LOS DIAS JUNTO & VOS5,
TE IWNWVITAMOS A DEJARNOS
F UNAS PALASRAS QUE SIGAN
'{f MOTIVANDONOS & TRARAJAR

L Dia A DiA POR EL BIENESTAR
DE LA COMUMIDAD AFECTADN
POR LA ELA EN HUESTRO PAIS,
MUCHAS GRADIAS

TODOS LOS DIAS
JUNTO A VOS.

PRIMER DiA DEL ENCUENTRO ANUAL
THE INTERNATIONAL ALLIANCE OF ALS / MND
ASSOCIATIONS

AL IGUAL GUE EL ARO PASADD, 5E REALIZO DE MANERA,
WIRTWAL.

FRINCIPALES DEFINIQIONES DEL CONSEID CONSULTG
CIENTIFICS DE THE INTERNATIONAL ALLIANCE OF ALS / MND
ASSOCIATIONS

LES COMPARTIMOS LAS COMCLUSIONES MAS DESTACADAS DE
LOS KEUROQCIENTIFICOS DURANTE La SEGLUNDA JORMNADA
DEL ENCUENTRO ANUAL GUE EL COVIDIS NOS OBLIGD A
REALIZAR EN LA MODALIDAD VIRTUWAL,

LEER MAS - CLICK AGLUI

SEGUNDA JORNMADAS DEL ENCUENTRO
ANUAL DE LA THE INTERNATIONAL ALLIANCE
OF ALS / MND ASSOCIATIONS

LES COMPARTIMOS LOS TEMAS MAS DESTACADDS QUE
FUERGN ABDRDADDS EN ESTA OPORTUNIDAD ¥ POR EL
COVID-19 BN MODO VIRTUAL LEER MAL - CLICK AGLI

BIENVEMIDA A LA ESTEBAN BULLRICH
FOUNDATION

Lk FUNDACISN ESTEDAN BULLRICH (EDF) FINANCIARA
IMVESTIGACIOHES E INNOVACHSM PARA EL TRATAMIENTO Y LA
CURA DE LA ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA (ELAY,
PFROPORCIOMARA ARPDYD A LAS FAMILIAS Y A ADJUELLDS GUE
SUFREN LA ELA AYUDANDOLES EN CONSULTAS MEDICAS,
EMSAYOS CLINICOS ¥ HERRAMIENTAS DE DIAGNOSTICD.
IHSPIRANDD UHA VISION COMPARTIDA

MOE REUNIMOS CON RICARDD, MOSEFINA Y MARIAND -
PACIENTE CON ELA-, INTEGRANTES DEL ECGUNPO DE ESTEZRAN
BULLRICH, PARA COMPARTIR IDEAS ¥ NULVOS PROYECTOS BN
BEMEFICIO DE LOS AFECTADDS POR LA ELA EN NUESTRD PAIS

DOMIKICD. ACOMPARAMOS LM LA GLSTION DL INTORNACION DOMICILIARLA ¥ DERVAMOS A
ASESDRAMIENTO LEGAL PARA QUE LA OBRA SOCIAL CUMPLA CON LAS PRESTACIONES
CORRESPOMMENTES. ADEMAS CONVERSAMOS SOBRE LOS WINCULOS ¥ LAS EMOCICNES GUE

GENERA LA ELA. LEER MAS - CLICK AGUI

zml-_zﬂzl
10 ANMOS, TODROS LOS DIAS JURNTO & VOIS,

2020 « CL ARG DEL COVID-H ¥ LA VIRTUALIDAD,

GRUPD DE AYUDA, A FAMILIARES

LA MECESIDAD DE POMER LIMITES AL OTRO ¥ UNO MISMO
ER UM MUEVD ERCUENTRO DF FAMILIARES COM LA PSICOLOGA,
LIC. PAULA DABRAH SF ABQRDD LA TEMATICA DE REFEREMNCILA

U ESPACID DE AVUDA A LOS ENTORNGS DE PERBOMAS AFECTADAS

POR LA ELA

VIVIR CON ELA NO IMPIDE AL PACIENTE A TOMAR DECISIONES
RESPECTO A SU VIDA ¥ SU CUERPO

COMN LA ASISTENCIA DE LA LIC, FAULA DABBAH, UN GRUPO
REDUCIDD DE FAMILLARES ABORDARDHN LA TEMATICA EMN FL

ESPACID DE AYUDA Y CONTEMCION PEICOLOGICA QUE BRINDAMDS

REGULARMENTE DESDE KUESTRA IBMETITUCHIN

REUNIRNOS - GRUPO DE REFLEXION PARA PACIENTES CON ELA

LA DESCRIMIMACION, LA INTOLERANCIA ¥ EL MIEDO

A PARTIR DE UNA CANCION COMPARTIDA, PUSIMOS HARLAR SOBRE ESTA TEMATICA

TALES MOS AFCCTAN EN NULSTRA VIDA COTIDIAMA
SOBRE EL AUTOCONOCIMIENTD

EN NUESTRO ENCUENTRO DE HOY CONVERSAMOS SORRE LA IMPORTAMNCIA DE LA

BUSCUEDA IMTERIDR, PARA RECOMNOCER NECESIDADES PERSOMALES.

¥ COMUNICARNOS COM NUESTROS AFECTOS. PROXIMAMENTE TEMDREMOS NUESTRO

CIERRE POR ESTE ARG CELEBRANDD EL ESTAR WIVOS:
TIEMPOS DE BALANCE E INTROSPECCION

HICIMOS5 UN DALANCE DE LO QUE ESTE ARD SIGHNIFICO PARS CADA UND
TOMAMOS CONTACTO COM APRENDIZAJES, POSIBILIDADES ¥ PROYECTOS.
TAMBIEN COMEMNZAMOS A PREPARARNDS PARA EL PROXIMD MERCOLES, EN EL GUE

"CELEBRAREMOS LA VIDA™ PARA CERRAR ESTE ARD DE EMNOUENTROS

LA DHOCION ¥ LA ALDGRIA DE [STAR JUNTOS

HOY TUVIMOS EL ENCUENTRO DE CIERRE 4 PURA CELERRACION MOS

HSFRATAMOS ¥ POR UN RATO FLIMOS PERSOMAJES DF CUENTOS, COMPARTIMOS
HISTORAS DE VAQUERDS RESILIENTES, PROFESORES INSPIRADORES, SUPERHERDES,
PRIMCESAS, BRUSAS Y HECHICERAS MAGICAS. ¥ TODAS CON UM COMUN DENOMINADDR:
LA EMOCIGN ¥ LA ALEGRIA DE FSTAR JUNTOS, ACOMPANANGONGS EN ESTE RECORRIDOD
POR LA VIDA BOE VAMODS A EXTRANAR HASTA EL ANO QUE VIEMNE! FIMALIZAMOS EL

ERCUENTRO OOM UMA BELLA CANCION: CELERRA LA VIDA

TESTEOQS GENETICOS PARA PACIENTES CON ELA

PRIMEROS ENVIOS DE TESTEDS GENETICOS A PACIENTES COM
ELA DE LA ARGEMTIMNA

MOS REUNIMOS CON EL LABORATORIC BDE EEUL Y ANVANTAR EN
LA LOGISTICA E IMPLEMENTACION DE LOS EL KITS COM LA
MUESTRA DE SALNVA PARA SER ANALIZADA ¥ CONOCER UBA
POSIBLE MUTACION GEMNETICA

AMNA HMARIA REALIZARL SU TESTED GENETICD
FAQILITAMOS EL ESTUDND COMO DERECHOD FUMDAMENTAL DE
LOS PACIENTES CON ELA EN CONOCER LA EXISTENCIA DE
MUTACIONES GENETICAS GQUE ALTEREN EL FUNCIONAMIENTS
DE SUS REURONAS MOTORAS,

PABLO RECIBIS SU KIT DE TESTED

FADILITAMOS LA INVESTIGACION EN PACIENTES ARGEMTIRGS
CYUE DESEAM REALITAR UNA PRUEAA GEHETICA ¥ DETECTAR
UNA POSIBLE MUTACION ASOCIADA A LA ELA

COMUNICACION AUMENTATIVA ALTERMNATIVA

GRACIELA PRACTICA JUMTO A SU FAMILLA

CON EL ARPDYO DE LETICIA, NUESTRA TERARISTA QOURACIONAL Y EL
ACOMPARAMIENTO DE SU MARIDO RAUL Y SU HLLA LUCIAMA, USA EL

TECLADO ¥ FRASES COMN EL IRISBOND DUCO TABLET
RECUYPIRAR LA YOI [N LOS PACIENTLS CON DA

MANTUVIMOS UNA REUNRIGN VIRTUAL CON MIOOLAS MAZARS,
HMARKET OWHER AND BUSINESS DEVELGPER DE ACAPELA GROURP
CON LA INTENQION DE ACORDAR NUESTRA INTEGRACION QOO
PARTRERS DE LA EMPRESA Y FACILITAR UN BARCC DE VOI BARA

PACIEMNTES CON ELA DE LA ARGENTIMA. MUY PROMNTO AMPLIAREMDS

REGISTRO MACIOMAL DE ELA EN LOS
ESTADOS UNIDOS

COLABORAMOS COM TRATAMIENTOS
FARMACOLOGICOS

RILUZOL

MARCELD : FACILITAMOS EL ACCESD A LAS D55 POR 30 DlAS
DEL FARMACO RILUZOL PARA ENLENTECER EL PROGRESD DE
LA ELA DISMINUYE EL DETERIORD DE LAS MEURDMAS
MOTORAS AFECTADAS EM LA ENFERMEDAD

MARIA: COLABORAMOS COM EL FARMACO RILUZOL. EL
BLOGUEDACR DE GLUTAMATO, SUSTANCIA QGUE PRODUCE
EXQITOTONICIDALD Y DEGENARAN LAS MOTONELRONAS EMN LA
ELA

OLOA: FACILITAMOS EL ADCESD AL FARMACO RILUZOL PARA,
EMLEMTECER EL PROGRESO DE LA ELA Y EL DETERMORO CELL-
LAR DE LAS MOTONEURDMAS AFECTADAS POR LA
ENFERMEDAD

RODRIGO: LE FACILITAMDS EL AQCESC A LAS DODSIS
HMECESARLAS DEL FARMACD RILUIOL PARA ENLENTECER EL
PROCGRESO DE LA ENFERMEDAD.

LUES: LE FACILITAMOS EL ACCESD A& LAS OIS PARA LOS
PROXIMOS 30 DlAS DEL FARMACO RILUZOL, EL BLOGUEADOR
DE GLUTAMATO. SUSTANCIA GUE PRODUCE EL DETERIORD DE
LAS MOTOMEUROMNAST EN LA ELA - ¥V QUE ENLENTECE EL
PROCESC MEVRDDEGEMERATIVG

GORFITAN

FERMANDO: LE FACILITAMOS LAS DOSIS DE COMPRIMIDOS
MECESARIOS PARA LOS PREONIMOS DOS MESES DE
TRATAMIENTO CON EL PARMACD PARA MEJORAR LA
AFECCIDN DEGLUTORLA ¥ FOMATORIA GUE PRODUCE LA ELA
EDARAVONE

RICARDD, JUAN CARLOS, PATRICIA. CLALDIO, FARIAK, RICARDO,
GRACIEL A, SILVA B SILVIA O, ADRUANA Y PABLO SE ARLICAN
DE MANERA ENDOVEMOSA EL BLOQUEADDR DE RADICALES
LIBRES PARA ENLENTECER EL DETERIORD DE LAS CELULAS
MOTOMEURONAS PRODUCIDGD POR LA ELA

AMXO035 - NUEVA SOLICITUD A LA FDA,
PARA TRATAR LA ELA

LA PRESEMTACION SE BASA EMN DATOS DEL EMNSAYD CENTAUR,
UM ESTUDID CONTROLADO COMN BLACERO QUE EVALDA A 137
PERSONAS COM ELA. EN ESTE ESTUDID, LOS PARTICIPANTES
CUE RECIBIERON AMNOOLS TUVIERCN UNA DESACELERACION
ESTADISTICAMENTE SIGMIFICATIVA DEL DETERIORO FUNCIOD.
Mk AL FINAL DE LA FASE ALEATORIZADA OE & MESES.

LEER MAS: HTTPSBWHIWS PR/ IHDIVVE

HOS REUNIMOS CON PAUL HEHTA. 50 PRINCIPAL INVESTIGADOR
BOS COMPARTIO UNA PRESENTACION SOBRE LA ACTUALIDAD DE
LOS DATOS EMDEMIOLOGICOS DE LA ELA GUE SE EXTRAPOLA AL
MUNDO PARA ABORDAR TRATAMIENTOS E INVESTIGACIONES

Lre—ra n bw b b
|

SOMOS FINALISTAS EN LOS PREMIOS
HUMANIZANDO LA SALUD

NUESTRA INSTITUCHON ES UNA DE LAS 8 FINALISTAS

LA CEREMONIA DE PREMIACION EN LA QUE SE CONDTERAN
LOS 5 QAMADORES TEMDRA LUCAR EL MIERCOLES 1* DE
DHCIEMBAE A LAS 18 HS. HAS INFO: HTTRSVRITLY 30CHKMG

ASISTIMOS A LA ASAMBLEA GENERAL ANLIAL
DE LA THE INTERNATIONAL ALLIANCE OF
ALS / MMND ASSOCIATIONS

PREMIOS

PABLO ACUING, SECRETARID DE LA ASCOIACION ELA ARGENTING
CONTINUWARA COMD PARTE DEL CONSEMN DIRECTIVO POR EL
PERIODD 3022-2023. LEER MAS SOBRE LOS TEMAS TRATADOS EN
HTTRE A BIT.LY/I0EQDY

Humanizando
la Salud
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1 ASOCIACION ELA ARGENTINA

e . POR UN MUNDO

LIBRE DE ELA
00060

- DICIEMBRE 2021 -
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LA FDA ACEPTA LA REVISION PRIORITARIA
DEL AMXO035 PARA EL TRATAMIENTD DE
LA ELA
LA FECHA LIMITE PARA LA CUAL TIENE LA INTENCION DE
COMPLETAR SU REVISION ¥ EVENTUALMENTE APROBAR LA

HMEDICACION ES EL 22 DE JUMID DEL 2022, PARA AMPLIAR LA
INFORMACION LEER AGuUl

2011-2021. 10 ANOS
TODOS LOS DIAS JUNTO A YOS,
202 - CUMPLIMOS 10 AROS

Oral Sodium Phenybutyrate-Taunaroodiod for ALS

. TENEMOS ESPERANZAS
HAY MUCHO POR HACGER

COLABORA COM NUESTRA TAREA DE
TODOS LOS Dias

UM ANO MAS AL SERVICIO DE LA
COMUNIDAD ELA

PARTE DEL STAFF PROFESIONAL DE LA ASOCIACION ELA
ARGEMTIMA SE REUNICD PARA COMPARTIR SENSACIONES DEL
ARO Y RENOVAR EL COMPROMISO PARA EL 3022 CON NMUEVOS
DESAFIOS EN AYUDA DE LOS PACIENTES ¥ FAMILIARES
AFECTARDS POR LA ELA

DONA - AYUDA
A L ASOCIACION ELA ARGENTENA

FELIZ DIA A TODOS LOS MEDICOS! CONSULTAS MEDICAS ¥ MULTIPLES DISCIPLINAS

ENCUENTRO CON EL NEUROLOGO DR, O5VALDO GENOVESE
PACIEMTES CON RECIEMTE DIAGNOSTICO PARTICIPARDN DE UM
ESPACID DE INFORMACION ¥ CONSULTAS DE ATENCION CLINICA
COM EL FROFESIONAL DE NUESTRD EGUIROL
HTTPS MWW WY OUTUBE COM/ WATCHI V= BXCAINPEKPFRGA-
T=4305

HEURCLOGIA: EL Di. GENOVESE ATENDIO A ADRIANA Y EL DR
RODRIGUEE LO HIZO POR 53U PARTE CON MIGUEL ANGEL ¥
SANTIAGOD, PSICOLOGLIA: LA LIC, DABSAH FUE CONSULTADA
FOR ISABEL, SILVIA Y RADLD.

TELEMEDICINA CON MAURICIO

EL DR VAN MARTOS, MEUROLOGD, REALIZD LN SEGUIMIENTO DE
SU ESTADD CLINICO MEDIANTE EL RECURSD DE CONSULTORIOS

g VIVIR COM ELA S, ON LINE GUE OFRECEMOS A GLRENES DESEEN UN CONTROL
L f1 e ORI PAL PACENTLS 6 (6| SOBRE EL PROCESO DE LA ELA

PABLG HE{!IEII} LOS RESULTADDS CEL TESTED nEHE‘I’Il.’.‘ﬂ
FACILITAMOS EL MARED DE SECUENCLACION DE SU SERNOMA EL
CUAL ARROMY COMO RESULTADOD QUE MO POSEE MUTACIONES
GEMETICAS RECONGCIDAS EM LA ELA. POR LO TANTO, FUE
HESATIVG ¥ COMPOMNE EL 90% DE LOS PACIENTES DE ORIGEN
ESPORADICD

EL TESTEQ GEMETICD DE AMA MARIA FUE HESATIVD

ESTA MARAMA RECIBIMOS LOS RESULTADOS DE SU ESTUDO EL
CUAL YERIFICD MO POSEE MUTACIONES GENETICAS ASOCIADAS
A LA ESCLERGSES LATERAL AMIDTROFICA, POR LO GUE 5U CASD
ES DE CARACTER ESPORADICD

TRABAJO SOCIAL

RECIBIMOS A& HICOLAS
ESTUNIMOS COM MDD, SU MAMA HAREA Y LU HERMANS AL INA,
ACOMPARAMOS EM LAS GESTIONES COM SU OBRA SOCIAL Y
LAS PRESTACIONES MEDICAS. ¥ CONTAMOS SOBRE EL EQUIPO
DE PROFESIONALES ¥ LOS ESPACIOS DE ESCUCHA QUE OFRECE
LA ASOCIACKIN LEER MAS - CLICK AGUI

ASESORAMOS A 21 NUEVAS FAMILIAS

ASCSORAMOS & SERGID
VIVE EMN SAMNTA FE JUNTD A PATRICIA LES BRINDAMOS
QRIENTAZION RESPECTO DE LA MEDICACION EDARAVONE ¥
LOS DERECHOS YOS QUE LE CORRESPFOMNDEN FRENTE A 5U
SIETEMA DE SALUD LEER MAS - CLICK AGU

CON ELA TAMBIEN SE VIVE

CUFA QUIROGA, ALLEGADD AL EMTRANADLE £ INOLVIDABLE
RUBEN ARABEL LLEVA MUESTRA INSIGHLA EN LA CORDILLERA

DE LOS ANDES, HIZO CUMBRE EN EL CERRD PLATA ALCANLANDO
UnA ALTURSA DE 6800 MENM EN LA PROVINCIA DE MENDOZA

ASISTENCIA A GRUPDS DE FAMILIARES

TEJER REDES DE PALABRAS
EAMILIARES DE PACIENTES COM ELA EN N MUEYD ENCUENTROD
DE ACOMPBARAMIENTO, APOYD ¥ COMTENCION MUTUA COMN LA
PESICOLOGA LIC. PAULA DABBAH.

PRESERVAR LAS ACTIVIDADES QUE NOS HACEN SENTIR ¥IVOS

EN LN NUEVD ENCUENTRD COMN LA PSICOLOGA PAULA DABEAH,
UK GRUPG REDUCIED DE FAMILIARES DE PERSONAS QUE VIVEN
CON ELA COMENTARDN SOBRE ESTA MECESIDAD PARA SOSTENER
LA COMPARIA A SUS SERES GUERIDOS.

INCLUSION SOCIAL

PUENTE SOLIDARIO EN EL HOSMTAL RAMOS MEJIA
ENTREGAMDS UMA SILLA DE RUEDAS, LATAS DE CSPMESAMTE
¥ ALIMENTD ENTERAL PARA LOS PACIENTES COM ELA DEL
SERVICID DE NEURDLOGIA

PUENTE SOLIDARIO COM ALEJANDRA

CELIA, TUVO UM HERMOSO GESTO ¥ DONG ALIMENTACION
EMTERAL & ALEJAMDRA DESDE LA ASOCIACION GENERAMOS
ESTE PUENTE SOLIDARIC ENTRE AMBAS, LAS D05 SONM
RESIDENTES DE ZOMNA SUR Y PUDHERON ENCONTRARSE PARA
ESTA BUEMA ACCIGHN

COLABORAMOES COM EL TRATAMIEMTO DE MIRTA
CONTINUAMOS NUESTRA COLABORACION CON LA
MEDICACION RILUZOL, EL BLOGUEADOR DE GLUTAMATS,
SUSTANCLA GUE PROVDCA LA EXCITOTOXICIDAD DE LAS
HEURONAS MOTORAS AFECTADAS POR LA ELA

DEFENSA DE DERECHOQS

HORLAMDG
MECHANTE L& GESTION REALIZADA POR NUESTRO ABOGADD
LERGRAMOS GUE LA CAMARS FEDERAL EN RESISTENCLA, CHACD,
QBLIGUE A& SU SISTEMA DE SALUD A CONCEDER LA MEDICACION
EDARANONE PARA SU TRATAMIENTO DE ENLENTECER EL
PROGRESO OF LA FLA

Lus

MEMHANTE LA GESTICN DE NUESTRO ESUIRPO DE AROSADOS
LOGRAMOS LA MEDIDA CAUTELAR CORRESPONDIENTE EN LA
PROVIMCOIA DE SaM LUNS PARA QUE ACCEDA & LOS
TRATAMIEMNTOS FARMACOLOGICDS DE RILUZOL ¥ GORFETAN
PARS LA AFECCION BULBAR

ENRIIUE

CON LA ARSTENCIA LEGAL DE NUESTRDS ABDGADDS
LERSEAMOS GUE LA JUSTICLA EN LA PROVINGIA DE ENTRE BIOS
QELIGUE & SU SISTEMA DE SALUD & FACILITARLE EL
TRATAMIENTO COMN EL FARMACD EDARAVONE PARA
EMLENTECER EL PROGRESD DE LA ELA

Py Basderial i | DeasCitn
CAMARA FEDERAL DE RESISTENCIA

I.= RvOCAR la reselucion de Tecka 2470073021 v, o&

Conpelutlle, Conieder la sedids cewtelar salicivsda por el

Sr. Botleed Morensed Wlodo- Ldm, DNE N* 1L o0 S, etorgasdo

Ia coberiurs 8l 0N del Teresgo [DARAVOAN ([QARACUT) (30

W), para 434 [3) €icloi oo Latorde [L4) y died [LO] dAiai Sue

e Fubra piescripls por &l Cr g ity USRI LPIRE Eldico
eipecialista on peurologls.

I8, BIFERIE Q& Esgoaicide &¢ costas ¥ La regulscion de

SENADO DE LA NACION ARGENTIMA, -
RECINTO ABIERTO SOBRE ELA

LES COMPARTIMOS LA EDICION ESPECIAL REALIZADA EN LOS
MEDIOS AUDIOVISUALES DE LA CAMARA ALTA DEL CONGRESD
MACIOMAL A PROPOSITO DEL PROYECTO DEL LEY IMPULSADO
POR EL SENADOR ESTESAN BULLRICH . PARTICIPAM LA PACIENTE
CLGA COSENTING DE NUESTRA MESA DIRECTIVA, DARND RYBA,
PRESIDENTE ¥ EL MEDICO MEUROLOGO DR GABRIEL RODRIGUEZ

SILLAS DE RUEDAS MOTORIZADAS

CARLOS
LE FACILITAMOS LA POSIBILIDAD DE MEJORAR SU OONFORT DE
VIDA Y ALUTOMNOMIA MEDIANTE L& PROVISION DE ESTE INSLMD
JOSE

FACILITAMDS ESTA HERRAMIENTA INDISPEMSABLE PARA 5L
AUTOROMIA ¥ MEJDR CALIDAD DE VIDA MEDIANTE EL ACUERDD
DE UN COMODATO DE USO CON U SISTEMA DE SALUD ¥ SIN
COSTO ALGUNG PARA EL

E. BULLRICH REMNUMNCIA A 5U BANCA COMO SENADOR NACIONAL

DESDE LA ASDCIACION ELA ARGENTIMNA ACOMBANAREMOS SUS INICIATIVAS ¥ ACCIONES! SUMANDD, AUMNANDOD RECURSOS POR EL
BIEMESTAR DE LA COMUNIDAD AFECTADA POR LA ELA.

SOLO APLALSOS

DESDE LA ASDCIACION ELA ARGENTINA ADHERIMOS A CADA UNA DE LAS PALABRAS DE DESPEDIDA DE ESTEBAN BULLRICH EM EL SEMADD
DE LA MACION, ESTAMOS A SU LADO, NOS AUNAMOS EN SU LUCHA QUE ES LA MUESTRA ¥ LO ACOMPANAREMOS EM SUS INICLATIVAS POR
EL BIEMESTAR DE LOS AFECTADOS POR LA ELA | WIWWASOCIACIONELAORG AR

“HO ESTOY BORRACHO, TENGO ELA™ ESTEEAN BULLRICH
MOTA RADLAL A DARID RYBA, PRESIDENTE DE LA ASOCIACION ELA ARGEMTIMA EN LA CHN RADIO
Hﬁm ARGENTINA A& RAIZ DE LA PUSLICACHON DEL SEMADOR BULLEICH, PACIENTE COMN ELA. ESCUCHAR
’1"9"{:‘ AU HTTPSLBIT.LY/SYIZTSR

EN RADID 10
EL PERIGDISTA JORGE RIAL ENTREVISTO AL PRESIDENTE DE LA ASOCLACION ELA ARGENTIMA EN

CCASION DEL DISCURSD DE DESPEDIDA DEL SENADOR ESTEBAN BULLRICH AFECTADD POR LA ELA.
ESCUCHA LA MOTA COMPLETA AQUL HTTPSLYBIT.LYS 30CPIFP

CH POLEMICA EM L DAR
EL TITULAR DE LA ASCCIACION ELA ARGENTINA FUE ENTREVISTADD POR MARIAND ILDICA, FLAVIO
AZZARD, MERCEDES NINCI ¥ CHICHE GELBLUNG EM LA SEMAL TELEVISIVA DE AMERICA TV PARA
TODO EL PALS A RAIZ DE LA DIMISION DEL SEMADOR ESTERBAN BULLRICH AFECTADD POR LA ELA:
HTTPS MWW OUTUBECOM/ WATCHIV = TOIZHOOGAVHAT =185

HOTA [N MULTIMOMOS DI SANTA FL
ENTREVISTA AL TITULAR DE LA ASOCIACION ELA ARGENTIMNA EN ACRE DE SANTA FE,
SEMAL RADIAL ¥ TELEVISIVA: HTTPSu S WAWWYOUTUBE.COM WATCHIV =4 1ILLVAMTE JORT =565

HOTA EM DOCETY DE CORDOBA
ESTEBAMN BULLEICH PRESENTS SU BEMUSMCIA AL SEMADC ANTE EL AVMANCE DE LA ENFERMEDAD. “ES
U BRONSSTICO MUY COMPLEND, NG TIEKE CURA®, EXPLICS DARIO RvBa, PRESIDENTE DE LA

ASOCIATION ELA ARGENTINA HTTPS WA WY OUTUBE.COMAWATCHIY=0EOTIDLLASG

“LA ELA TE CAMBIA LA VIDA, FERO ESTA EN HOSOTROS QUE HACER COM ESE CAMBIG®
MARTIN BEDOURET, REFERENTE DE LA ASOCIACION ELA EN CORDOBA, DIO UN MENSAJE INSPIRADOR TRAS LA RENUNCIA DE ESTEBAN
BULLRICH EM EL SERMMADCH

OH VIVO [L SADADO POR A24
PARTICIFAMOS DEL PROGRAMA TELEVISIVO PARA TODO EL PARS SOM LA CONDUCCION DEL PERICDISTA
ECUARDD BAT TAGLEA DANDO A CONDCUER LA ELA QOMO QONSECUENCLA DEL CONMOVEDOR
ALEJAMIENTO DEL SEMADOR ESTEBAN BULLRICH, PACIEMTE CON ELA:

HTTRPE M WWIrOUTUBECOM WATCHIY = SBILEIZFDIS

MINUTO A MINUTO EM CSN
ASIGTIMOS AL PROGRAMA TELEWVISIVG PARA DAR A& CONDCER ASPFECTOS DE LA ESLLERDEIS LATERAL
AMIOTROFICA, AGRADECEMOS A LOS PERIONSTAS, CONDUCTORES DEL ESPACIO: PABLO MESSIMA Y

ABIGAIL LASALLE: HTTRS W WY OUTUBE.COMAYATCHY Y =DRERWYMAD B

OJOS QUE HABLAN

EN CASA DE LUISA
MOS RECIBID EM SU DOMICILIC PARA EVALUAR CON NUESTRD EQUIFD TERAPEUTION EL ACCESD A LA COMUNICACION AUMENTATIVA
ALTERMATNG, MEDMAKNTE EL SISTEMA DE SEGUIMIENTO VISUAL COM EL SISTEMA IRISEOND

CARLOS COMTROLA LA COMPUTADORA CON SUS OJOS

COM LA GUlA ¥ AYUDA REMOTA DE NUESTRA TERAPISTA CCUPACIONAL, LOGRD CALIBRAR, EJERCITAR, MANEJAR EL TECLADO ¥ ARMAR
FRASES MEDIANTE SU MIRADA. AS| PODRA ACCEDER A REDES SOCIALES ¥ EXPRESARSE COM ESTA HERRAMIENTA INDISPEMSABLE PARA
ESTA ETAPA DE LA ELA
TU VOI... FARA SIEHPRE!
GRABA CON MOSOTROS EL TOMO DE TUS PALABRAS ¥ EL SONIDO DE TW ALMA. TE HACE UMICD ¥ SINGULAR. DESAFIAMOS A LA ELA PARA
GUE PERDURE POR SIEMPRE TU YOI, INTERESADGS EN OBTENER ESTA HERRAMIENTA LLAMAR A NUESTRAS OFICINAS AL +54911574 02521

ELA: PODEMOS HABLAR
HOTA REALIZADN BOR TELEFE NOTICIAS COM EL INTERES DE MOSTRAR UNA HUEWVA HERRAMIENTA EN
CAM GUE PONEMOS A DISPOSICION DE LOS AFECTADDS POR LA ELA:

HTTPS WWWYOUTUBECOM/ WATCHIV=POVEBFAVOXS

CONMECTAR ELA 2021 EN MODO VIRTUAL

PARTICIPAMOS DEL ESFACIO PROMOVIDG RFOR THE
INTERMATIONAL ALLIANCE OF ALS / MND ASSCCIATIONS GUE
COMNVOCA A LIDERES NEURDCIENTIFICOS UNA VEZ AL ARD
PARA COMPARTIR NOVEDADES EN TORMOD A LA INVESTIGACIEN
¥ TRATAMIENTS DE LA ELA. VER ACUI LO MAS SALIENTE:
HTTPEABIT.LY SLANEDM

FORO DE PROFESIONALES 2021 - MODO VIRTUAL

FORD DE PROFESIDOMNALES - MODD VIRTUAL THE INTERMATIOMNAL
ALLIAMNCE OF ALS f MND ASSOCIATIONS

SE REALIZO LA PRIMERA JORMADA DEL ENCUENTRO INTERMA-
CIONAL GUE NUCLEA A LOS PROFESIONALES DE MULTIFLES DHS-
CIPLINAS Y QUE COMPARTEN EXPERIEHCIAS £ INHOVACIONES
PARA MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE PERSOMNAS QUE VIVEN
COM ELA LEER ACAUN EL CONTENIDD DE LO MAS SALIENTE:
HTTPE Y BIT.LY/ S0OCHNWS

30 GEMES OF MAJOR EFFECT

BIEMVEMIDOS A LA JUNTA DIRECTIVA DE LA
THE INTERNATIONAL ALLIANCE OF ALS / MND
ASSOCIATIONS

HILMI UY5AL, DE LA ASOCIACIGN ELA DE TURGUIA, ¥ A KOLD
UG, DE LA ASOCIACKON ELA DE TANAN, CATHY CUMMINGS.
DIRECTORA EJECUTIR DE LA ALMAKZA Y PABLD ACHNMO, SLNEN
INGRESS AL DIRECTORIO DE LA ALIANZA HACE 3 ARDS ¥ ES
SECRETARIC OF LA ASSCIACION ELA ARGENTINA, LES DERON
UNA INTRODUCCHOM A LOS FLAMANTES MIEMBROS.

SEGUMNDA JORNADA DEL FORD DE PROFESIONALES 2021 EN
HODO VIRTUAL DE LA THE INTERMATIOMAL ALLIANCE OF ALS f
HHD ASSOCIATIONS

PARTICIPAMOS DE LA SEGUNDA PARTE DEL FORD GUE COMNYWDCA
A PROFESIONALES DEL MUNDD ¥ DE DIFERENTES AREAS EN LA
ATENCION CLIMICA DE LOS PACIEMTES COMN ELA, LES COMPARTI-
FOS LDS ITEMS MAS RELEVANTES DEL MISMO. VER AQUl:
HTTPS A BIT.LY/3EQESBD

ENCUENTRO FINAL DE ANO DE LA UNELA

REPREEENTANTES BE LA AGRADECEMOS A LAS SIGUIEMTES
ASOCIACION ELA ARGENTINA, EMPRESAS ¥ ENTIDADES
ASSOCIACAD PROCURA, DA POR ACOMPARNARNOS EN EL 2021
ELA BRASIL CORPGRACION
ELA CHILE ELA PERU ELA,
COMUNIDAD - ESCLEROS!S - SISTEMAS DE SALUD -
LATERAL AMIOTROFICA
MEXICO- INTERCAMBIARDMN
EXPERIEMNCIAS ¥ LOGROS DE
LS PROYECTOS DURANTE EL
ARO 20M.

SOMOS LA COMUNIDAD VIRTUAL
DE ELA EM ESPAMOL MAS NUMERDSA
¥ ACTIA DEL MUNDO

0 O

YA SOMOS

33.000 %
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