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Actividades que realizan: SonRisas es una Aso-
ciacion Civil que trabaja con nifios en situacién

CONTACTO
calendario@clarin.com

COVIDI19, ademas de frutas, verduras y carne.

Necesidades: donaciones en dinero (a través de

de riesgo. Entre otras acciones, reparten canastos

con alimentos secosy productos de higiene y
desinfeccion que favorezcan la prevencion del

su sitio web) para el armado de canastos de ali-
mentos y productos de higiene.

Encontra més organizaciones paraayudaren:
www.quieroayudar.org

COMPROMISO CON LA SALUD

Lavozdelos pacientes

La Fundacion Esteban Bullrich lanzé este mes RegistrELA, una campafia que busca
generar un registro de personas con esclerosis lateral amiotréfica (ELA) que deseen
ser parte de investigaciones y desarrollos para nuevos tratamientos.

Bajo ellema “La ELA tiene cu-
ra, lo que falta es investigarla”,
la Fundacion Esteban Bullrich
lanzo este mes la camparia Re-
gistrELA con el objetivo de ge-
nerar unregistro de personas
con esclerosis lateral amiotré-
fica (ELA), una enfermedad
neurodegenerativa progresiva
que afectaalas células nervio-
sas del cerebro y de lamédula
espinal. Lainiciativa se pro-
pone generar una base s6lida
de pacientes que padecen la
enfermedad y que quieran ser
voluntarios parainvestigacion
yensayos clinicos.

“A medida que perdia mi
voz, conoci a otras personas
conlaenfermedad que,apesar
detenerla,noeranescuchadas.
Por esto, me propongo ahora,
que apesar de no tener voz me
escuchan mas que nuncay ser
la ‘voz’ de todos ellos a través
delaFundacién”, expresoé el ex
senador nacional y fundador
dela ONG, Esteban Bullrich. Y
agrego: “Este registro preten-
de serlaformade conocerlos a
todosyempezaragritarjuntos
yacoro.LaELAtiene cura,solo
faltan recursos para investi-
garla”.

También conocida como
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Investigacion. Lacamparadela Fundacion Esteban Bullrichbuscacrear
unregistro de voluntarios paraeldesarrollo de nuevostratamientos.

“enfermedad de Lou Gehrig”,
la esclerosis lateral amiotro-
fica (ELA) compromete el
sistema motor produciendo
atrofia muscular, disminucion
de la fuerza de los musculos
de los miembros superiores
einferiores, disartriay afecta
ladeglucion, entre otras afec-
ciones. Sibien existe un gran
desconocimiento sobre ella
por falta de investigacionesy
estudios, es una enfermedad
mucho mascomundelo que se
cree.

“Existen medicamentos,
dispositivosy terapias signifi-

cativas que pueden controlar
los sintomas de la ELA y ayu-
dar alas personas a mantener
tantaindependencia como sea
posible, y prolongar la super-
vivencia”, explican desde la
Fundacion Esteban Bullrich.
Lainvestigacion cientificaylos
ensayos clinicos, en este senti-
do, cumplen un rol clave para
dar con nuevos y mejores tra-
tamientos. Las personas inte-
resadas en sumarse al registro
o0 conocer mas sobre esta cam-
paia, pueden ingresar al sitio
web de la fundacion que figura
eneldirectorio.

DIRECTORIO

® Fundacion EstebanBullrich
contact@estebanbullrichfoun-
dation.org
www.fundacionestebanbull-
rich.org

é¢POR QUE UN REGISTRO?
Nuestro pais no cuenta atin
con una base abierta, oficial
y solida de personas con ELA.
Los datos son cruciales para
crear politicas publicas que
garanticen el derecho de los
pacientes.

é¢COMO SUMARSE?

Las personas que deseen
sumarse al registro o saber

un poco mas acerca de

la campanfia RegistrELA,
pueden ingresar a www.
fundacionestebanbullrich.org

350

Son las personas con ELA
inscriptas en el registro que
impulsa la ONG.

SOBRE LA FUNDACION

La Fundacién Esteban

Bullrich busca promover

la educaciony desarrollar
investigaciones sobre los retos
y oportunidades educativas

en todo el mundo. Ademas,
financiara investigaciones para
el tratamientoy la curade la
esclerosis lateral amiotréfica
(ELA), y ayudaréa a los pacientes
y sus familias para que puedan
acceder al apoyo médico.

Fundacién
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