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MENSAJE DE NUESTRO NUEVO PRESIDENTE.
Steve Bell, MND Association

ABienvenidos al primer bole-
tin de 2018. Antes que nada,
queria decirle gracias, con
mayusculas, a Carol Birks,
nuestra Presidenta estos
ultimos afios. Carol ha de-
mostrado siempre una gran
capacidad de liderazgo y de
direccion en la Alianza, vy a
mi se me va hacer muy dificil ejercer, tras ella, mis
nuevos cometidos como Presidente de la Alianza.

Me gustaria también dar la bienvenida como
nuevos miembros de la junta a - Evy Reviers que
vuelve a la junta de ALS Liga Belgium, y a Cala-
neet Balas, de The ALS Association y David Ali de
MND Australia. Ademas, Kiki Qu deTaiwan MND
Association ha sido reelegida como miembro de
la junta. Muchas gracias a los miembros que nos
dejan — Barb Newhouse de The ALS Association,
Carol Birks de MND Australia y Teresa Salas de
FUNDELA, Espana.

Tenemos muchas cosas que hacer en este nuevo
afio - con toda una serie de nuevas iniciativas y
grupos de trabajo ya en marcha. En primer lugar,
vamos a revisar durante este afio nuestro Plan es-
tratégico a tres anos, dirigido por Tammy Moore de
ALS Canada. Tammy acaba de abordar un proceso
de revision parecido al de su propia asociacion, asi
que esta perfectamente capacitada para liderar
este proyecto. Esperamos comentaros, y tratar
entre todos, nuestras conclusiones iniciales duran-
te el afio, y en particular, en la préoxima reunidn
general de Glasgow, en diciembre de 2018.

También, estamos trabajando en la posibilidad de
establecer un Consejo de asesoramiento cien-
tifico, ademas de un Consejo de asesoramiento
para PALS y CALS, para que a su vez asesoren

a la Junta de la Alianza. Durante las proximas
semanas, Rachel Patterson Moles os ira enviando
mas informaciéon. Pediremos a los miembros que
nominen a posibles candidatos para este Consejo
de asesoramiento para PALS/CALS, asi que ya
podéis ir pensando...

Contamos también con un grupo que se esta en-
cargando de la mentorizacién, sobre todo para los
miembros nuevos y emergentes. Este afio, hemos
tenido la suerte de recibir una importante dona-
cién, y la vamos a utilizar para avanzar en este area.

Asi que, como podéis ver, nos enfrentamos a un
afno con mucha actividad, pero también con mu-
chas satisfacciones. Por tanto, debemos dar las
gracias también a nuestras 2 Rachels, por su mag-
nifico trabajo, por actuar en nombre de la Alianza,
y en la gestion y administracion de la misma.

Espero veros a todos en Glasgow, en diciembre de 2018.

Unas palabras de nuestra Tesorera Honoraria
Evy Reviers, ALS Liga Belgié

La Alianza mantiene unas
cuentas sanas, con respecto a
las que no hay mucho nuevo
que afadir desde la Reunidn
general anual de diciembre.

La Alianza cerré el ejercicio
financiero del 30 de junio de
2017 con un superavit de apro-
ximadamente 30.000 libras. Nuestro tercer afio
consecutivo con superavit. Gracias a todo nuestro
personal, nuestros patrocinadores, donantes y en
particular a todos nuestros miembros por ayudar-
nos a alcanzar una situacién financiera soélida.

Para el afio que acaba el 30 de junio de 2018 (el
ejercicio fiscal actual), hemos presupuestado un
déficit, para poder emplear parte del excedente
de tesoreria para mejorar la Alianza y avanzar en
nuestros programas y proyectos - incluyendo una
actualizacion completa del sitio web de la Alianza,
el establecimiento de dos consejos de asesora-
miento, el crecimiento de nuestras campafias y el
desarrollo profesional de nuestros empleados.

A finales de diciembre, recibimos una donacién prove-
niente de la herencia de la Sra. Liz Nelson. La sefiora
Nelson, procedente del sur de Inglaterra, ha apoyado
siempre a la MND Association, ademas de la Alianza.
De hecho, su aportacion fue fundamental para poder
desarrollar el foro de profesionales AFP. Queremos
agradecer a la familia de la sefiora Nelson su generosa
contribucion, y estamos decididos a dedicar estos fon-
dos en el desarrollo de areas criticas para la Alianza.

Estamos encantados de anunciaros ademas que
Amsterdam City Swim ha renovado su compromiso de
donar 1% de sus ingresos totales a la Alianza tras su
evento de 2018. iMuchas gracias ALS Netherlands y
Amsterdam City Swim Board!
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Mensaje de nuestra Gerente
Rachel Patterson Moles, Gerente

iFeliz Afio Nuevo! Tengo mu-
chas ganas de ver todo lo que
vamos a conseguir juntos en
este 2018 - y aunque acaba-
mos de empezar el afio nuevo,
en la Alianza ya estamos a
tope. Aqui tenéis algunos de
los proyectos en los que estoy
trabajando. Gracias a la Junta directiva, y sobre todo
a los distintos Comités 2018 Board Committees, por
su contribucion y su guia en estos proyectos.

Como primer punto del orden del dia para 2018, el
sitio web de la Alianza va a sufrir una remodelacion
total. En este momento, estoy trabajando con Gra-
phics Coop para redisefar por completo la pagina,
incluyendo la revisidon de la escala de colores y la
reestructuracion del menud para que sea mas facil
de leer y de navegar. Ademas, vamos a resaltar
los nuevos programas y proyectos (incluyendo el
programa de mentorizacion y los consejos de ase-
soramiento) en nuestra web actualizada, e incor-
poraremos algunas herramientas nuevas, como un
mapa interactivo de los miembros y una biblioteca
de recursos que incluya material educativo sobre
ELA/EMN que podra buscarse por tema e idioma.

Este afio, vamos hacer también muchas otras
cosas. La Junta esta revisando el Plan estratégico
2016-2019, para poder preparar el borrador de
nuestro siguiente Plan. Presentaran los resultados
de su revisién en la reunién con los miembros en
Glasgow. El afio pasado, la Junta desarrolld una
serie de términos y condiciones de referencia para
dos nuevos consejos de asesoramiento: el Consejo
de asesoramiento cientifico y el Consejo de aseso-
ramiento para PALS/CALS. Como gerente, me toca
a mi ahora aplicar estos términos de referencia
para poder formar estos consejos - asi que, man-
teneos a la escucha.

Sigo trabajando con nuestro Presidente para pre-
parar el borrador del Plan operativo de este afo,
que incluira todos estos objetivos y mas. Una vez
haya acabado (a finales de enero), el plan opera-
tivo estara a disposicion de todos los miembros
en la pagina web, para que podais contribuir con
vuestras ideas y comentarios.

Ademas de todo esto, por supuesto sigo centrada

en el liderazgo de la organizacion y en la ges-
tion de todas las actividades de dia a dia. Espero
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que hayais podido escuchar mi presentacion de
Boston, en la que enumeraba los hitos logrados
durante mis primeros 5 afios de empleo. Ahora,
estoy deseando ver qué nos trae este 2018, mien-
tras seguimos creciendo sobre los sélidos cimien-
tos que hemos construido entre todos. Gracias
por formar parte de nuestra comunidad global.
#ALSMNDWithoutBorders

Gracias de parte de nuestros anfitriones

en Boston
Sara Feldman, ALS Hope Foundation

Rob Goldstein, ALS Therapy Development Institute

iALS Hope Foundation y ALS Therapy Development
Institute quieren deciros “Gracias” a todos por ha-
cer que el 28 Simposio Anual Internacional sobre
la ELA/EMN fuese de récord! Para nosotros fue a la
vez un placer y un orgullo haber recibido a todos
este afo en la preciosa ciudad, cubierta de nieve,
de Boston. El programa preparado por MND Asso-
ciation y la Alianza Internacional de Asociaciones
fue extraordinario. Tuvimos récord de delegados
asistentes a la reunion Alliance Meeting; la sesidn
de Ask the Experts conté con mas de 3000 visitas
Unicas; el foro Allied Professionals Forum fue inau-
gurado por una persona que vive con ELA/EMN; y
el Simposio internacional conté con mas de 1300
asistentes. Esperamos que hayais podido participar
en persona para compartir las innovaciones, para
aprender y para colaborar.

Esperamos que os hayais ido con nuevas posibilida-
des de colaboracion, nuevas ideas y con un renova-
do sentido del propdsito y de la urgencia. Queremos
ver los avances que nos va a traer este nuevo afio

en nuestra proxima reunidn de Glasgow y le desea-
mos a MND Scotland mucho éxito como anfitriones.




Bienvenida a nuestros nuevos Miembros
de la Junta

Durante nuestra Reunion general anual en Boston,
mantuvimos elecciones. Felicidades a Kiki Qu, por
su reeleccion a la Junta, y a los nuevos miembros
de la misma, David Ali, Evy Reviers y Craig Stoc-
kton, cada uno de ellos elegidos para permanecer
en el puesto durante tres afnos. Queremos dar
también la bienvenida a la Junta a Calaneet Balas.
Calaneet es la presidenta y consejera delegada

de The ALS Association y reemplazara a Barbara
Newhouse como el miembro de la junta que actua
en la contratacién de servicios.

Gracias a todos los que habéis presentado vuestra
candidatura en las elecciones de este afo - la eleccion
a la Junta mas competida de nuestra historia, con 13
nominados para sélo cuatro puestos disponibles.
Aqui podréis encontrar algo mas de informacién
sobre nuestras Ultimas incorporaciones a la Junta.

David Ali, MND Australia
Siento auténtica pasion por
ayudar a marcar una dife-
rencia para las personas que
viven con EMN/ELA. Durante
17 afos, he donado parte de
mi tiempo y de mi capacidad
de direccion en dos organiza-
ciones de EMN en Australia, he
apoyado la investigacion, orga-
nizando y asistiendo a distintos
eventos en apoyo de la EMN/ELA, y he participado
en ocho reuniones de la Alianza internacional.
Soy miembro de la junta de MND Australia desde
2006, y fui elegido Presidente nacional en noviembre
de 2013. Soy miembro de la junta de MND Victoria
(el mejor estado de Australia) desde 2000 y he sido
su Presidente estatal de 2006 a 2013.
Para mi, es un auténtico privilegio ser elegido como
miembro de la Junta de la Alianza internacional.
Aporto 25 afios de experiencia como miembro ejecu-
tivo y no ejecutivo de érganos de gobierno y juntas
directivas de organismos sin animo de lucro. Ademas
de MND, en la actualidad, soy tesorero de Communi-
ties that Care Australia. En mi trabajo “de dia” soy el
consejero delegado de una asociacion profesional sin
animo de lucro, asi que entiendo la importancia de
las organizaciones que se basan en miembros como
la Alianza internacional. Tengo formacién profesional
en politicas sociales (sanidad, servicios humanos,
justicia) y en servicios corporativos.
En mi tiempo libre (i!é?) Me centro en mi familia, en
mantenerme en forma (antes corria larga distancia,
ahora ando) y en aprender un nuevo idioma.

Calaneet Balas, The ALS Association
Calaneet Balas es CEO y Presi-
denta de The ALS Association
desde diciembre de 2017. Se
incorporo a la organizacién en
junio de 2016 como vicepresi-
denta ejecutiva de estrategia,
liderando las 3 areas de aplica-
cion de su misién, incluyendo
investigacidn, politicas publicas
y servicios de atencién globa-
les, que funcionan de forma integrada para en-
contrar una cura, progresar en los tratamientos y
mejorar la calidad de vida de las personas con ELA.
Antes de incorporarse a la lucha contra la ELA, Ca-
laneet ejercido como directora general de la Ovarian
Cancer National Alliance (OCNA). Logrando gran-
des éxitos en el ejercicio sus funciones.
La Sra. Balas ha trabajado también para la Arthi-
tis Foundation, donde formé parte de un equipo
ejecutivo que integré y reestructurd cuatro capi-
tulos distintos de la fundacién en una Unica regién
representando a la Arthitis Foundation.
Ha ejercido también como Directora de estrate-
gia de la recientemente creada Region del Medio
Atlantico de la Arthritis Foundation, desde 2010
hasta septiembre de 2012. Anteriormente, trabajo
como presidenta y consejera delegada del capitulo
de [Washington] DC de la Arthritis Foundation de
2005 a 2009, logrando la estabilidad financiera
del capitulo e incrementando su capacidad para
recaudar fondos.
La sefiora Balas tiene un master en Administracion y
direccion de empresas de la Herriot-Watt University,
un master en Formacioén en la Ciencia del movimien-
to humano de la Universidad de Memphis, y el grado
en Ciencias del ejercicio de Truman State University.

£

Evy Reviers, ALS Liga Belgié
Evy Reviers es la hija de una
PALS, lo que le motiva para
convertirse en representan-
te de los pacientes de ELA a
nivel nacional e internacional.
Desde 2007 es consejera de-
legada de ALS Liga Belgium,
centrada en el impulso vy la fi-
nanciacién de la investigacién g L0
cientifica sobre la ELA, el contacto con los investi-
gadores en la ELA, la colaboracidn con hospitales
universitarios, y la defensa de los derechos de los
PALS ante instituciones y organismos publicos.
En particular, esta especializada en los aspectos
normativos de los ensayos clinicos sobre la ELA y
sus directrices, defendiendo el mismo derecho de
acceso a los ensayos y a los medicamentos futuros

LY,
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para todos los PALS, en todo el mundo. Licenciada
de EURORDIS ExPRESS Summer School 2016, es
representante de los pacientes en los procedimien-
tos de asesoramiento cientifico (CHMP committee)
en la Agencia Europea del Medicamento (EMA).
Ademas, es miembro del grupo de defensa del pa-
ciente European Patient Advocacy Group (ePAGs)
para Rare Neuromuscular ERN Groupings of EU-
RORDIS, y mantiene un papel activo en la Junta de
Asesoramiento al Paciente de estos ePAGs.
También es la presidenta de la asociacién de
profesionales y pacientes European organization
for Professionals and Patients with ALS (EUpALS),
miembro de la Junta de Project MinE, y miembro
del ALS Dream team.

Evy ha ejercido como miembro de la Junta de
Direccion de la Alianza Internacional durante dos
mandatos seguidos, entre 2010 y 2016.

Craig Stockton, MND Scotland
Craig lleva trabajando con la
ELA/EMN desde que se in-
corpord a MND Scotland en
2000 como director ejecutivo.
Anteriormente, habia trabaja-
do en el gobierno local como
gestor en el departamento
de educacion y como directi-
vo dentro de la organizacion
Royal National Institute for the Blind (RNIB), que
gestiona el Unico centro residencial de Escocia de
formacion y rehabilitacion para personas ciegas y
con deficiencias visuales. También ha dirigido la
sociedad escocesa de cuidados paliativos Scottish
Partnership for Palliative Care y es miembro fun-
dador y anterior director de Neurological Alliance
of Scotland, asociacidén en la que ocupa un puesto
en la junta directiva. Formé parte del grupo que
desarrollé las directrices para médicos del Gene-
ral Medical Council’'s (GMC) sobre “Tratamiento y
atencion al final de la vida”, y ha contribuido en el
desarrollo y revisidén de los estandares de atencion
Neurological Health Service Standards de Escocia.
En su tiempo libre, le gusta jugar al rugby con
otros veteranos e impartir primeros auxilios (iestas
dos actividades no tienen porque estar necesaria-
mente relacionadas!).
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Beneficiarios de la Beca de Viaje en 2017:
Nuestras historias
Dr. Ruben Cauchi, ALS Malta

Antes que nada, ULLALS MALTA
para mi, par- —
ticipar ha sido SR R W kL MALT Rk DR
fundamental para

poder entender mejor cdmo funciona la Alianza.

A este respecto debo decir que participé en la
Reunidn general anual, en la que tuve la oportu-
nidad de aprender acerca de los programas de la
organizacion, ademas de sobre su situacion finan-
ciera. Como miembro de pleno derecho, ALS Malta
pudo participar en la eleccién de Steve Bell como
presidente de la junta, ademas de la de los otros
miembros de la junta directiva. Durante toda la
reunion, he tenido el placer de aprender sobre las
actividades de las distintas organizaciones de ELA/
EMN ya bien establecidas. Encontré la sesion sobre
nuevas colaboraciones especialmente inspirado-
ra. Poder hacer networking y relacionarse ha sido
también muy provechoso.

Queremos agradecer a los organizadores la opor-
tunidad de presentar una ponencia dentro de la se-
sion sobre investigacion y ciencia. Nuestra presen-
tacion, “Beating ALS in the Most Generous Nation
in the World,” [Cémo acabar con la ELA en el pais
mas generoso del mundo] resaltd la corta historia
de nuestra organizacién y nuestras exitosas cam-
pafias de recaudacién de fondos. Lo que nos ha
permitido iniciar una serie de proyectos de investi-
gacion que incluyen el estudio ALS/MND Biobank y
la iniciativa ALS/MND Precision Medicine Initiative.
Quiero agradeceros vuestros comentarios a nues-
tra presentacion. iFue un gran trabajo! Disfruté
mucho de la actualizacion cientifica que presenté
Dr. Glass y tuve la oportunidad de hacer una pre-
gunta con respecto al vinculo entre los retrovirus y
la ELA. Por ultimo, la sesion de Ask the Experts fue
fantastica, quiero agradecer la contribucién de los
expertos reconocidos en este campo, incluyendo
las ultimas informaciones sobre Radicava.

Asi que, muchas gracias a la Alianza por una re-
union redonda y muy estimulante. No me cabe nin-
guna duda de que todos los participantes se han
visto inspirados también por nuestro trabajo en la
lucha contra la ELA en nuestro pequefno pais. Que-
remos agradeceros esta fantastica oportunidad.

Gabriela Zarate Vargas, ELA Peru

M ASOCIACION
. i3 >
de la Alianza,

_ ELA PERU
En primer lugar,

me gustaria agradecer a la Alianza la oportunidad

Queridos amigos



de asistir a la reunién de Boston, y decir que en
esta ocasion ha sido fantastico, porque nos ha
permitido reunirnos y contactar con otras aso-
ciaciones, tras habernos perdido esta reunién los
ultimos cinco afios.

ELA Perd ha tenido muchos problemas, tras fallecer
nuestro fundador en marzo de 2014. Sin embar-
go, sentimos que desde 2015 hemos empezado

de nuevo, casi como un renacer, al servicio de la
sociedad y sobre todo para poder acercarnos mas
a los pacientes con ELA y a sus familias.

Algo que nos ha parecido especialmente emocio-
nante, es que la noche antes de iniciar la reunion
anual, se puso en contacto con nosotros el hijo de
un paciente, que vive en Boston, y que acababa de
recibir la confirmacién de su diagndstico ese mismo
dia. Sus hijos en Lima estaban muy preocupados

y no sabian qué hacer, asi que tuvimos la oportu-
nidad de ponerse en contacto con Ron Hoffman y
su asociacién Compassionate Care ALS. El apoyo y
orientacidén que estan recibiendo son una auténtica
bendicidn para esta familia.

Uno de los asuntos mas importantes para noso-
tros era poder asistir a la reunién de UNELA, la
asociacion creada para Latinoamérica. Estamos
seguros de que va a traer ventajas significativas
para nuestras asociaciones puesto que, nuestras
sociedades tienen muchas cosas en comun.

ELA Perl se compromete a seguir trabajando
duro y en colaboraciéon con todos los miembros,
compartiendo nuestras experiencias e informa-
cion y luchando en la defensa de los derechos
de los pacientes.

Muchas gracias, y nos vemos en Glasgow.

Dr. Hemangi Sane, Asha Ek Hope Foundation

Asha Ek Hope Foun-

dation quiere expre- o

sar su mas sincera ﬂ

gratitud por haber /' | Asha Ek Hope
puesto a disposicion foundation for MND

de nuestra organiza-

cion la beca de viaje que nos ha permitido asistir a
la reunion anual de la Alianza. Asisti a esta reunion
como representante de Asha Ek Hope Foundation.
Ha sido una experiencia que me ha llenado de mo-
tivacion y de animo. Para mi, las ventajas de haber
asistido a esta reunidn son las siguientes:

1- pudimos compartir con las familias con ELA/EMN
de todo el mundo nuestra aplicaciéon sobre ELA/
EMN para mdéviles, que acaba de salir.

2- aprendimos sobre nuevos métodos para el cui-

dado de PALS en sus viviendas, al recibir informa-
cion de interés sobre las casas inteligentes. Esta
informacién sobre distintas opciones tecnolégicas
para la mejora de la atencion en el hogar puede
resultar muy Util para muchos PALS en India.

3- aprendimos también sobre el cuestionario ALS
Quest survey. Y ahora pediremos a los PALS en
India que participe en este cuestionario tratando
asi de abrir nuevas vias de colaboracién.

4- durante la conversacion en grupos (liderado por
Robert Goldstein de ALS Therapy Development
Institute) hablamos sobre las nuevas formas de
intercambiar informacién entre los distintos miem-
bros de la Alianza.

5- aprendimos sobre distintas ideas de programas
de atencion y servicios a los PALS que podriamos
aplicar en nuestra propia organizacion.

6- la sesion Ask the Experts resulté muy util,
puesto que ahora podremos comunicar la ultima
informacién con respecto a investigacion a nues-
tros pacientes y familiares.

7- la informacion acerca del ensayo clinico de tira-
semtiv resulté también fundamental, puesto que
ahora podremos responder adecuadamente a las
preguntas al respecto de nuestros pacientes.

En general, la beca de viaje nos ha permitido formar
parte de las reuniones anuales de la alianza y ha
resultado provechosa, en muchos aspectos distintos,
para nuestra organizacion y para nuestros pacientes,
Esperamos seguir recibiendo vuestro apoyo.

Aleksandra Dominovié, ALS Republic of Srpska

La beca de viaje reci- UORLEEN
bida por la Association a
of People with ALS of

Republic of Srpska ha
permitido a nuestros representantes asistir a las
reunion anual de la Alianza de 2017, celebra-

da en Boston. Dado que nuestra asociacién no
tienen unos ingresos constantes provenientes de
donaciones, para nosotros es muy dificil dedicar
fondos a viajes. Esta beca de viaje ha sido una
gran ayuda para nosotros.

Durante las distintas reuniones de este afio, otra
vez hemos podido encontrarnos con toda esta
gente maravillosa de distintos paises que sin em-
bargo comparte un mismo objetivo, conseguir un
mundo sin ELA/EMN.

Tratar de alcanzar un objetivo comun es cada dia
mas importante para mantener el nivel de energia
y de entusiasmo de todos los delegados. Hemos
podido intercambiar experiencias con muchas
asociaciones, para mejorar la atenciéon de pacien-
tes con ELA en en sus hogares. En la Republika

LATERALME SKLEROZE (ALS)
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Srpska vamos a tratar de organizar visitas a domicilio
para los pacientes.

Rob Goldstein presentd una importante ponencia
sobre edaravone, que nos ayudara a responder mejor
a las preguntas de nuestros pacientes. En el foro

15th Annual Allied Professionals Forum, encontramos
también muchas ponencias de interés. Para resaltar
algunas: La ponencia de Kaye Stevens sobre una
nutricion adecuada, la ponencia de Leslie Ryan sobre
el uso de derivados del cannabis en pacientes de ELA,
y la ponencia de Or Retzkin sobre tecnologias asisten-
ciales que facilitan las labores diarias de los PALS.
Nuestra estancia en Boston nos ha permitido abrirnos
a nuevas posibilidades que mejoraran el trabajo de
nuestra asociacion y nos ayudaran a dar una mejor
atencidn para las personas que viven con ELA.

Archivos de la Reunion de 2017
Rachel Blanton, Coordinadora

iYa estan disponibles en Internet los archivos de video
de las ponencias de la reunién 2017 Alliance Meeting,
y las sesiones de Ask The Experts y del foro Allied Pro-
fessionals Forum! Accede a la pestafia 2017 Meetings
en la pagina web de la Alianza: 2017 Meetings.

En esta pagina podras encontrar toda la informa-
cidn acerca de las reuniones de Boston de 2017, la
agenda de la Reunién Anual de la Alianza, la reunion
con los expertos y el foro de profesionales ademas
de las distintas ponencias. iNo dejes de explorar y
de acceder a todo lo que te hayas perdido!

Hemos subido todas las ponencias a nuestro canal de
YouTube. Pulsa sobre los siguientes enlaces para ac-
ceder a las ponencias de las reuniones de este afio.

2017 Annual Alliance Meeting Playlist
2017 Ask the Experts
2017 Allied Professionals Forum Playlist

También puedes leer las publicaciones del blog ALS/
MND Without Borders con respecto a las reuniones, a
través de: iGracias por venir a Boston!

Uno de nuestros miembros ha compartido con noso-
tros esta publicacion de blog de ALS Patient Fellows.
Para leerla, accede a: What to Do With Joe: Observa-
tions on Patient Interaction and Pre-Approval Access
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The MND Association: 28 Simposio
Internacional sobre ELA/EMN
Emma Johns, Directora de Comunicaciones

Muchisimas gracias a todos los que nos habéis
ayudado a hacer de la reunidon de Boston del mes
de diciembre pasado, todo un éxito. Mas de 120
personas asistieron a la reunién anual Alliance
Meeting, casi 250 vinieron al foro Allied Professio-
nal Forum y, un nuevo récord, 1306 personas se
registraron para asistir al Symposio.

Sally Light, Presidente ejecutivo de MND Association
dijo: “Fue realmente impresionante dar la bienve-
nida a tantos delegados en la sesién de apertura de
nuestro Simposio. El Allied Professional Forum ha
servido para compartir una gran cantidad reconoci-
mientos. Antes de estos eventos, también tuve dos
dias de inspiradoras reuniones y conversaciones con
los miembros de la Alianza internacional.

“Para mi, uno de los momentos algidos de la sema-
na fue cuando pude ver el nuevo collarin disefado
por y para las personas con ELA/EMN y que con el
apoyo de la Asociacién, estara disponible a partir
de abril. Aunque, desde luego, el avance en la in-
vestigacion es fundamental, también es importante
que sigamos trabajando juntos para mejorar la ca-
lidad de vida de las personas que viven con EMN”.
Todos en la Asociacién nos sentimos muy orgullo-
sos de que el nuevo presidente de la Alianza inter-
nacional sea nuestro propio Director adjunto para
atencién, Steve Bell.

Por ultimo, todavia podéis poneros al dia sobre las dis-
tintas noticias y videos del simposio en nuestra web.
iYa s6lo quedan 11 meses hasta Glasgow 2018!

Celebramos 25 aiios: Unidos para lograr un
Mundo Sin ELA/EMN

iEn la Reunidn de la alianza de 2017, hemos batido
un nuevo récord, con mas de 120 asistentes repre-
sentando mas de 25 paises distintos! Este afio, cele-
bramos nuestro 25 cumpleanos, y espero que hayais
visto el estupendo video que los miembros de la
Alianza prepararon para celebrarlo. Quiero agradecer
especialmente a ALS Therapy Development Institute
su ayuda para poder preparar este video.


https://youtu.be/3zMeOfJE-eE
https://www.facebook.com/TheIntlAlliance/videos/1412575862184324/
https://youtu.be/tAfhJO6EOA0
https://youtu.be/3zMeOfJE-eE
https://youtu.be/cgGDD8Br7N8

iFelicidades al Ganador del Premio Forbes
Norris 2017!
Rachel Blanton, Coordinadora

Este afo, el galardonado
con el premio 2017 Forbes
Norris Award es el Dr. Merit
Cudkowicz. Dr. Cudkowicz,
o Merit como prefiere que
le llamen tanto su equi-

po como sus pacientes,
comenzo su pasion por la
investigaciéon y la atencion de las personas con
ELA/EMN en 1994. Haciéndose camino a través
del sistema académico, nunca perdié de vista su
objetivo: encontrar la respuesta, encontrar la cura.
Continud trabajando con el Dr. Robert H. Brown,
su mentor en el Massachusetts General Hospital,
llegando a ser codirectora de la unidad de ensayos
clinicos en 1997. Lo que ha permitido a Merit com-
partir su pasidén y a su vez apoyar a otros jévenes
investigadores en ensayos clinicos sobre la ELA/
EMN, manteniéndose a la vez activa en la practica
clinica. Gracias a una serie de esfuerzos conjun-
tos, en 1997 co-fundd Northeast ALS Consortium
(NEALS), una organizacién que desde entonces ha
crecido convirtiéndose en un centro internacional
de conferencias para aquellos que lideran tanto la
investigacién como la asistencia clinica en la ELA/
EMN. Esta colaboracion le ha permitido convertirse
en lider a la hora de definir la atencién y la gestion
de la ELA/EMN, ademas de en la investigacién mas
puntera. En la actualidad, Merit es Directora de
neurologia en el Massachusetts General Hospital,
y aunque eso para muchos significaria apartarse

de algunos de sus cometidos anteriores, ese no es,
desde luego, el caso de Merit. Ella sigue atendiendo
a sus pacientes clinicos, mientras que a la vez es
una de las principales investigadoras en ELA/EMN y
en la defensa de los derechos de los pacientes.

iFelicidades a los Ganadores del Premio
Humanitarian Award 2017!
Rachel Blanton, Coordinadora

Los premiados con el
Humanitarian Award
2017 son Peter Fra-

tes, Patrick Quinn y

Anthony Senerchia, 7
Jr, los fundadores del Reto del cubo de agua, Ice
Bucket Challenge. Esta iniciativa, que empezaron

tres personas con ELA/EMN, sorprendi6 al mundo
entero. Logrd impulsar la esperanza y la concien-
ciacién, y supuso un saco de dinero para invertir
en investigacidn, apoyo y tecnologias asistenciales.
El Reto del cubo de agua helada hizo que cual-
quier persona contase con un mecanismo facil pero
eficaz para demostrar su apoyo en la lucha con-
tra la ELA/EMN, y para recaudar fondos para esta
causa. Este fendmeno ayuda o recaudar mas de
200 millones de dédlares en todo el mundo, la mas
importante idea para captar fondos de la historia
de la ELA/EMN. Este Reto se ha convertido en un
ejemplo a estudiar en marketing y recaudacion

de fondos en todo el mundo, ayudando a ampliar
el reconocimiento y la concienciacion sobre ELA/
EMN en todo el mundo. Peter, Patrick y Anthony
difundieron este Reto a nivel mundial, a través de
las redes sociales, creando una auténtica tormenta
viral. Ellos lograron probar que un evento diverti-
do, pero a la vez serio, podia cambiar el mundo de
la ELA/EMN. Y lo ha hecho. Por tanto, creemos que
los fundadores del Reto del cubo de agua helada,
Peter Frates, Patrick Quinn y Anthony Senerchia,
Jr., son mas que merecidos ganadores del premio
Humanitarian Award 2017.

Este premio se entrego oficialmente el 8 de diciem-
bre de 2017, durante la ceremonia de apertura del
Simposio internacional sobre ELA/EMN. Nancy Fra-
tes aceptd este premio en nombre de su hijo Pete,
de Pat Quinn y de la familia Senerchia. Desgracia-
damente, Anthony Senerchia, Jr., perdid su batalla
contra la ELA/EMN el 25 de noviembre de 2017, a
la edad de 46 afios.

Miembros: iApuntaos a nuestro Grupo Privado
en Facebook!
Rachel Blanton, Coordinadora

Durante nuestra Reunién anual en Boston, algunos
de los miembros expresasteis vuestro interés por
crear un grupo privado de Facebook en el que po-
der comunicarnos libremente. En respuesta a este
interés, hemos creado un grupo cerrado de Face-
book, exclusivo para los miembros de la Alianza.
Este es un espacio en el que tratar y compar-

tir programas y servicios, iniciar colaboraciones,
compartir historias o simplemente comunicarnos
ideas y preguntas. Es un foro protegido para todos
nuestros miembros.

Este grupo es exclusivamente para miembros de la
Alianza. El personal de la Alianza (Rachel y Rachel)
se encargaran de aprobar o rechazar cada solicitud
para incorporarse al grupo. Si no eres un represen-
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https://youtu.be/9H-GIcper1s

tante reconocido de la Alianza, no se te permitira
unirte al grupo. Si ese es tu caso, haz que tu aso-
ciacién miembro se ponga en contacto con Rachel
Blanton para certificar que de hecho perteneces

a esa asociacién y que debes tener acceso a este
grupo cerrado.

Para cualquier duda, no dejes de ponerte en con-
tacto con nuestra coordinadora, Rachel Blanton,
encoordinator@als-mnd.org.

iEstamos deseando poder empezar a hablar y compartir!
Haz click aqui para unirte a a nuestro grupo solo para
miembros en Facebook

Actualidad de los Miembros: Coros con un
Propésito, MND Scotland
Susan Webster, Directora de politicas y campafias

Los encargados del

coro The Missing People MND ;&

Choir, que aparecio en
Scotland WAE

el programa de tele-

visién “Britain’s Got S ———
Talent”, formaron un coro de personas afectadas
por la EMN en Escocia.

Inspirado por el documental de BBC One dirigido
por Lucy Lintott "MND and 22-Year- Old-Me,” [EMN
y Yo a los 22 afios] el equipo se puso en contacto
para decir que querian crear un coro de personas
afectadas por la EMN. Se organizo el coro The Lucy
Lintott/MND Scotland Choir que aparece en “Stand
Together,” un disco de versiones de canciones navi-
defias cantadas por 12 “Choirs With Purpose.”

El presentador escocés, ganador de Pop Idol en
2003, Michelle McManus, cantd con estos coros el
single principal del disco, una version de la cancion
de Sir Paul McCartney’s “We All Stand Together,”
que cuenta con el respaldo del mismisimo Sir Paul.
The Lucy Lintott/MND Scotland Choir canté
también “Clouds” de Zach Sobiech para el disco,
una cancion seleccionada por Lucy. Zach escribio
esta cancidon cuando soélo tenia 17 afios, tras ser
diagnosticado con una forma rara de cancer de
hueso y ser informado de que sélo le quedaban
unos meses de vida.

The Lucy Lintott/MND Scotland Choir aparecié en
“BBC Breakfast”, antes de Navidades, contando
con el apoyo de Michelle McManus y de dos de
nuestros colaboradores del programa de tertulias
de ITV “Loose Women.”

“Stand Together”, de Choirs with Purpose, se publi-
co6 el 15 de diciembre, y esta disponible en ASDA,
HMV, Amazon y iTunes. También puede escucharse
por streaming en Apple Music y Spotify. El dinero
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recaudado se dividird entre las 12 organizaciones,
y Sir Paul McCartney ha dicho que renuncia a reci-
bir cantidad alguna por sus derechos.

Actualidad de los Miembros: Noticias de la
Asociacion ELA Argentina
Pablo Aquino, Secretario

Reunién de UNE- tﬂ—ﬁj ASOCIACION ELA ARGENTINA
LA en Boston T )
El 4 de diciembre, la Unidn latinoamericana de
asociaciones de ELA/EMN (UNELA) se reunio en el
Westin Waterfront Hotel, en Boston, MA, bajo el
paraguas de la Reunidn anual de la Alianza inter-
nacional de asociaciones de ELA/EMN.

UNELA fue fundada en julio de 2017, por parte de
las asociaciones de Argentina, Brasil, Chile, Colom-
bia, México, Perd, Uruguay y Venezuela.

Durante esta reunion, acordamos organizar du-
rante 2018 un programa de formacidn para los
cuidadores de ELA. Fundacion Francisco Luzon, de
Espafia, asistié también, como invitada especial.

El 5 de diciembre, UNELA se presento oficialmente
ante los miembros de la Alianza internacional de
asociaciones de ELA/EMN.

En abril de 2018, UNELA se reunira otra vez en Sao
Paulo, Brasil, para formalizar sus Estatutos, y para
empezar a trabajar a favor de los mas de 30.000
PALS que hay en Latinoamérica.

112 edicion de ELA TV

En diciembre, se emitié la 112 edicién del progra-
ma de YouTube de la Asociacion ELA Argentina, con
todas nuestras noticias y actividades del Gltimo se-
mestre, en esta ocasién, presentado por la estrella
local de television Mariana Fabbiani. Ver aqui:
https://www.facebook.com/asociacionelaargentina/vi-
deos/1637851392940288/

Traduccion al espafiol de la sesion Ask the Experts


https://www.facebook.com/groups/alsmndalliance/
https://www.facebook.com/groups/alsmndalliance/
https://www.facebook.com/asociacionelaargentina/videos/1637851392940288/
https://www.facebook.com/asociacionelaargentina/videos/1637851392940288/

Como cada afio, la Asociacion ELA Argentina
tradujo al espafiol la sesidon de Ask The Experts
de la Reunién anual de la Alianza internacional de
asociaciones de ELA/EMN.

Para ver la presentacion del doctor Jonathan Glass
con subtitulos en espafiol, haz click aqui (colgare-
mos pronto el resto de presentaciones):
https://www.facebook.com/asociacionelaargentina/vi-
deos/1641429695915791

Actualidad de los Miembros: Ganador,
Tecnologias de Asistencia a la ELA: Dar voz a
la gente con ELA, ALS Liga Belgium

Dirk de Valck, Empleado

Las personas AL % L A

con ELA que se i ]
ALE LIGA - LIGUE SLA

encuentran en
las Ultimas fases de la enfermedad, suelen precisar
de dispositivos de comunicacion. El seguimiento del
ojo es el método mas habitual, pero alrededor de un
tercio de las personas que viven con ELA no pueden
utilizar este método. Esto puede deberse a la pérdida
de movimiento de la cabeza, o a la interferencia de
las gafas, lentillas o incluso de unas pestafias largas.
Nuestra tecnologia incluye una interfaz entre el
ordenador y el cerebro, Brain-Computer Interface
(BCI), para las personas con ELA. Lo que quiere de-
cir, que se miden las sefales cerebrales. Para hacer-
lo, empleamos un electroencefalograma no invasivo
(EEG). Utilizando una especie de gorro, podemos
medir las pequefias ondas eléctricas generadas en
el cerebro. Asi, estas sefales cerebrales informan al
ordenador acerca de lo que ve la persona con ELA.
Los BCIs actuales son lentos, poco fiables y dificiles
de utilizar (normalmente se basa en en gorros que
utilizan geles adhesivos). Sin embargo, en nues-
tros laboratorios, hemos logrado un avance cienti-
fico que nos ha permitido desarrollar un BCI rapido
y fiable. Asi es como funciona: la persona observa
una pantalla de ordenador. Sobre la pantalla, se
muestran letras que se iluminan, cada una con su
propio ritmo. El usuario debe prestar atencion a
una letra en particular (durante aproximadamente
un segundo), y asi el ordenador puede “leer” - a
través de la interfaz con el cerebro de esta perso-
na - de qué secuencia se trata, y por tanto de que
letra hablamos. De esta forma, mediante la aten-
cion, letra a letra, el ordenador puede deletrear lo
que quiere decir el usuario.

Pulse aqui para leer el resto de este articulo en la web
de ALS Liga Belgium.

Actualidad de los Miembros: Premio a la
contribucion de pacientes Shay Rishoni,
Prizedlife

Noa Davis, Director Cientifico

[PRIZE4LIFE

Mo rmuts. Finding a cure for ALS

El premio a la
contribucion de
pacientes, Shay
Rishoni Patient Impact Award, iniciado por Prize-
4life, reconoce y premia a aquellos pacientes con
ELA/EMN cuya actividad haya representado una
contribucion relevante y sobresaliente a la inves-
tigacién y a la busqueda de un medicamento para
la ELA/EMN. Los ganadores de este premio en su
edicion de 2017 son Bernard Muller y Robbert Jan
Stuit de Holanda, por su esfuerzo conjunto en la
fundacion de Treeway, una empresa de biotecno-
logia para desarrollar tratamientos para la ELA, y
Project MinE, un proyecto mundial de investigacion
genética sobre ELA.

Més de una docena de otros candidatos a este pre-
mio provenientes de todo el mundo, han realizado
también importantes contribuciones a la lucha contra
la ELA, incluyendo el desarrollo de tecnologias de co-
municacién y para la vida independiente (Tom Chen,
Taiwan, Steph Courdin, EEUU, Danny Reviers, Bélgi-
ca); facilitar el acceso a los ensayos clinicos (Neale
Daniher y Ian Davis, Australia y Jeffery Perreault,
Canada); impulsar la legislacién (Frank Mongiello,
EEUU, Orlando Ruiz, Colombia); disefiar hogares
adaptados para la ELA (Steve Saling, EEUU); y el im-
pulso de la recaudacién de fondos y de los servicios a
la comunidad de la ELA/EMN (Cristina Maracci, Italia,
Zoran Gvozden, Bosnia-Herzegovina, Paul Lannon,
Irlanda y Robert Schoeni, EEUU).

Actualidad de los Miembros: Nuevo servicio de
contratacion electrénica del transporte GRAB
e-hailing en el Centro Médico de la Universidad
Malaya (PPUM), MND Malaysia

%ﬁ MND

Nuestros asesores
médicos, partiendo
de los comentarios de los pacientes con EMN, han
informado a la MND Society de que los pacientes
estaban pagando unas tarifas muy altas de taxi para
acercarse al hospital para completar su tratamiento o
chequeo. Los pacientes, ademas, necesitan un servi-
cio de taxis adaptados al uso de silla de ruedas.

En colaboracion, y con el apoyo del Comité de ase-
sores médicos de EMN, que se pusieron en contac-

Malaysia
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https://www.facebook.com/asociacionelaargentina/videos/1641429695915791
https://www.facebook.com/asociacionelaargentina/videos/1641429695915791
https://als.be/en/NoiseTag-BCI
https://als.be/en/NoiseTag-BCI

to con el director del departamento correspondien-
te del hospital, MND Malaysia logré contactar con
algunos de los miembros de GRAB Management,
como Aaron Chin, Director de colaboraciones y Re-
gina Robin, Directora de comunicaciones, logran-
do reunirles con el director del departamento del
hospital. La reunién concluy6 con la aprobacién por
parte del hospital de una serie de darsenas para
dejar y recoger a los pacientes, y con una solicitud,
dirigida a GRAB para que incluyera estas darsenas en
su aplicacion para mévil GRAB Mobile App. Ademas,
GRAB ha ofrecido toda una serie de tarifas especia-
les para los empleados del hospital, sobre todo para
aquellos que tienen turnos de noche. GRAB es un
servicio de transporte privado parecido a Uber o Lyft.
Gracias al Comité de asesores médicos de EMN, al
equipo de GRAB y al Centro médico de la Universi-
dad Malaya por su colaboracion.

Actualidad de los Miembros: Puesta al dia,
ALS Canada
Lisa Marchitto, Directora de Marketing y Comunicaciones

En noviembre, ALS Cana-
da anuncié la financiacién .

de 12 nuevos proyectos

de investigacion a través ALS SLA

del ALS Canada Research

Program, incluyendo un

estudio de 1,8 millones

de ddlares sobre una prometedora combinacién

de medicamentos, tres becas de formacidn que
nos ayudaran a preparar a la nueva generacion de
investigadores en ELA de Canadéa que en este mo-
mento estan estudiando el doctorado, dos proyectos
que exploran cémo administrar por via intravenosa
los tratamientos de ELA, y una iniciativa que trata
de entender por qué normalmente los musculos
oculares no se ven afectados en los PALS, incluso
cuando otros musculos pierden su movilidad. Este
anuncio se realizé en colaboracién con las distintas
sociedades provinciales de ELA y con Brain Canada,
que cofinancia uno de los proyectos igualando los
importes obtenidos tras el Reto del cubo de agua.
Para obtener informacion adicional acerca de los
proyectos financiados en 2017, accede a:https://
www.als.ca/projects-funded- 2017/

También durante noviembre, ALS Canada patrociné
un webinar llamado “The ALS Treatment Pipeline.”
Presentado por The Canadian ALS Research Net-
work, un grupo de investigadores y médicos clini-
cos de la ELA de todo Canada, este seminario por
Internet incluyd una presentacion por parte del Dr.

CANADA
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David Taylor, vicepresidente de investigacién de ALS
Canada. El Dr. Taylor nos dio una serie de pautas
generales sobre edaravone, masitinib, NurOwn,
tirasemtiv y sobre otros tratamientos experimenta-
les que en este momento se encuentran en ensayos
clinicos, antes de moderar una mesa redonda con
cuatro neurdlogos canadienses. Este webinar se
puede encontrar archivado en https://www.youtube.
com/watch?v=Mbeq1zy4iZl&amp;feature=youtu.be

TOUR DOMNATIONS

AT WORK

S0 maleon wrvsdied i 12 new
reisiich peogects to help maka ALS |
B Ewatnide, rot terme! dioes

Actualidad de los Miembros: Puesta al dia,
Hope Loves Company
Jodi O’'Donnell-Ames, Fundadora

Nuestro equipo en Hope Loves Company esta
encantado y muy agradecido por E
el esfuerzo comun y las conver-
saciones que se derivan de ser
miembros de la Alianza. Queremos
agradecer a la asociacion islandesa ® :
II‘;:eAITligglzcaMND/ALS Assoaatmn ya [_] C) P F
por haber impulsado la 1 L
colaboracion, y nuestro primer viaje LOVES
en HLC a Islandia. En la Icelandic & ©OMPANY
MND/ALS Association nos acogieron en su pais y en
sus vidas durante cinco dias. Pudimos compartir con
ellos nuestros programas, experiencias e ideas para
futuras colaboraciones.
Ademas, Hope Loves Company esta ayudando
a orientar las conversaciones y los programas de
apoyo a los nifios en una serie de futuras telecon-
ferencias con las asociaciones ALS Netherlands,
Asociacion ELA Argentina y Taiwan MND Association.
En HLC, nos sentimos inspirados al oir el nombre de
HLC en otros programas, y viendo cémo se avanza
cada afo. Estamos muy orgullosos de actuar como
catalizadores en estas conversaciones y programas y
esperamos impulsar a que muchas mas organizacio-
nes de ELA en todo el mundo encuentren los recur-
sos y las mejores practicas para apoyar a los nifios y
a los jovenes en sus paises. Juntos, en colaboracion,
y con unas intenciones sinceras, podemos ayudar a
cambiar el mundo, nifio a nifio.



https://youtu.be/Mbeq1zy4iZI
https://youtu.be/Mbeq1zy4iZI

Actualidad de los Miembros: Puesta al
dia, ABrELA
Cecilia Helena de Moura Campos, Trabajadora social

Curso de formacion en ELA - Ourinhos- Sao
Paulo - Brazil

El 1 y 2 de diciembre de 2017, ABrELA organizd
una sesion de formacion sobre ALS/EMN/ELA en
colaboracién con la Secretaria municipal de Ourin-
hos. Este evento se celebré en la ciudad de Ourin-
hos, en el estado de Sao Paulo,
y contd con la asistencia de 160
profesionales del servicio nacio-
nal de salud publica ademas de
estudiantes de toda la regién. El
primer dia, el Dr. Acary Sou-

za Bulle Oliveira, Neurdlogo,
Director del departamento de
enfermedades neuromusculares de UNIFESP / EPM
y fundador de ABrELA, dio una clase en el Teatro
municipal de Ourinhos. El 2 de diciembre, continud
la formacion en el Estacio de Sa University, donde
se organizaron talleres con el equipo multidiscipli-
nar de ABrELA. El Dr. Marco Antonio T. Chieia, a
cargo del ambulatorio de la ELA de UNIFESP / EPM,
presentd una ponencia y hablo con los profesio-
nales presentes sobre las rutinas de atencién que
ofrece el Ambulatorio.

23 Marcha de concienciacion del Dia inter-
nacional de las Personas con discapacidad -
Praia Grande - Sao Paulo -Brazil

El 3 de diciembre de 2017, ABrELA participd por
segunda vez en la Marcha de concienciacién del
dia internacional de las personas con discapacidad,
organizada por el Comité de derechos de los disca-
pacitados de OAB - Brazilian Lawyer Organization
(distrito de Praia Grande, Sao Paulo). El objetivo
de esta marcha era incrementar la concienciacién a
nivel local, e impulsar la inclusién, la accesibilidad
y la mejora de la calidad de vida para todas las
personas con discapacidad. Distintas organizacio-
nes relativas a las personas con discapacidad parti-
ciparon en este evento, que contd con mas de 300
participantes de la sociedad civil, que recorrieron
la principal avenida de la ciudad de Praia Grande,
hasta la fortaleza de Itaipu.

Al finalizar el recorrido, las distintas organizacio-
nes, incluyendo ABrELA, pudieron hacer publicidad
de su labor y distribuyeron folletos informativos.

Actualidad de los Miembros: iFeliz Aifo de
parte de Les Turner Foundation!
Jordyn Landberg, Directora de Marketing y Comunicaciones

iFeliz Afio Nuevo! 2017 ha sido un afio maravillo-
so para la comunidad de la ELA, y Les Turner ALS
Foundation quiere dar la gracias por toda la aten-
cidon recibida de nuestros fieles colaboradores, y por
SU compromiso para encontrar una cura y ayudar

a las personas que viven con la ELA. En este video,
podréis ver algunos de los principales acontecimien-
tos de 2017 para Les Turner ALS Foundation.

PACTALS Celebrara su Primera Reunion
Internacional en Sell

PACTALS (el Con- PA CTALS
sorcio pan-asiatico SR e
para el tratamiento y la investigacién de la ELA)

celebrara su primera reunidn internacional en Sedl,
Corea, del 20 al 21 de julio de 2018.

Para obtener informacion adicional:
http://pactals.org/conference-information/

Se aceptaran abstracts o resiimenes para esta reu-
nién hasta el 13 de mayo de 2018, y el periodo de
inscripcion se iniciara el 24 de junio de 2018.
Animamos a todos los miembros en la re-

gion de Asia-Pacifico que se dedican a la aten-

cidn clinica y a la investigacion, a que se planteen
unirse a PACTALS vy asistir a esta reunién. En caso
de duda, no dejes de ponerte en contacto con no-
sotros en info.pactals2018@gmail.com

e e
— e e Sen oy B
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http://pactals.org/conference-information/
https://youtu.be/PdqHa2bhyWI%0D

Actualidad de los Miembros: Japan ALS
Association

I live in and have
a personal assistant.
I was unhappy when I had to have
un artificial respirator installed.
However, with a personal assistant,
I was able to recover my normal life.
| 1 was even able to travel to Boston,
and it made me feel alive,
Being alive is wond rful!
By all means, come visit
I*ll be waiting Tor vou!

veling to Boston was a great
allenge for me.
From financing the trip to riding
the Might, | fumbled with
anything and everyihing.
Yeit in the end, | managed to
overcome it with .
It is essential Tor society and its
environmenis fo confinue

io evalve so that ALS patients can

get around more easily and carry
V oui activities anywhere.

Let's all work on i, together.

I am counting on you,

Fe ) 10259, Shimsotsutsumichs, Kyoto-thi Sakyo:ku, Kyolo
B06-E396, lapan

[  als-eyoto.h.mi@gol.com i.-'«l:l. TO-5058. 408E “
Japan Amyotrophic Lateral Sclerosis Association <~ LA LSA

3 “Midraki Mausda™

g s B L o e T ielie B
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sl MapaT e s B i o~ i
i) ks g pripec Mmm :
= Hﬂl"h"

Jannaunterents

14 FUNDELA Febrero de 2018 Boletin Cientifico 63

Recuerda: El Boletin de la Alianza se envia
ahora cada Dos Meses!
Rachel Blanton, Coordinadora

Solo recordar a todos los miembros y amigos,
que la Alianza empieza, con el boletin de enero,
una actualidad informativa que se enviara cada
dos meses. De esta forma, sera mas facil que
todos los miembros de esta comunidad en creci-
miento puedan compartir mas noticias, eventos
e informacion. Nuestro calendario de boletines
para 2018 es el siguiente: Enero, marzo, mayo,
julio, septiembre, noviembre.

Si queréis compartir vuestras noticias o eventos,
enviad un e-mail a Rachel Blanton, Coordinadora
de la Alianza a: coordinator@als-mnd.org. Las
colaboraciones incluirdn un maximo de 250 pala-
bras, y si es posible, una foto.

Las Becas de apoyo de la Alianza estan
a vuestra disposicién para los viajes de
promocion de Colaboraciones

Rachel Blanton, Coordinadora

Queremos recordar a todos los miembros que
pueden solicitar financiacion a través de las
Becas De Apoyo de la Alianza. Una funcién im-
portante de la Beca de Apoyo de la Alianza es la
financiacion de los viajes relativos a las activi-
dades de colaboracion y de mentorizacién. Si te
encuentras en una colaboracién activa con otra
asociacion miembro o en formacién, cuéntanos
tus planes y plantéate solicitar financiacion. Pue-
des encontrar informacién adicional en la pagina
Alliance Support Grant. Para acceder a la soli-
citud, pulsa aqui. (Sélo aquellos habilitados como
miembros podran ser seleccionados.)

¢Estas ya participando de un acuerdo de cola-
boracién? Cuéntanos tu historia de éxito, y la
compartiremos en nuestra pagina web. Ponte en
contacto con la Coordinadora de la Alianza para
compartir tu historia:

coordinator@als-mnd.org


https://www.alsmndalliance.org/membership/members-area/apply-for-partnership-grant/

Los Miembros de la Alianza Apoyan los
Derechos de las Personas con ELA/EMN
Rachel Blanton, Coordinadora

El afio pasado, redactamos una declaraciéon mun-
dial de los derechos fundamentales de las personas
con ELA/EMN. Mas de 25 asociaciones miembros
han dado ya su respaldo oficial a este documento.
iQueremos que nuestros miembros utilicen esta
declaracién como herramienta para la promocion
mundial de estos derechos!

Promovedla y compartidla en vuestra pagina web

y en las redes sociales. Si estas utilizando esta
declaracién como parte de una campafa en de-
fensa de estos derechos en tu pais, comunicanoslo
enviando un e-mail a nuestra Coordinadora:
coordinator@als-mnd.org.

Si el logo de tu asociacion no aparece en la pagina y
quieres apoyar de forma oficial esta declaracion de
derechos, ponte en contacto con nuestra Coordinadora:
coordinator@als-mnd.org

FALSMNDRights
#ALSMMNDWithoutBorders

People living with
ALS/MND should have
access to the highest
quality care available within
their healthcare system.

hipssweeav alemndalliance.ong oboul -UE polckes! polenis- g his’

INTERNATICNAL
ALLIANCE OF
ALS/MND
ASSOCIATIONS

#ALSMNDRIights
#ALSMNDWIthoutBorders

People living with
ALS/MND should have the
best quality of life possible,
including personal dignity
and humane care, without
discrimination.

hepess Ay atsmndaliinnoe.on g about-usipoliclesipatenis-rights

INTERMATIONAL
ALLIAMNCE OF
ALSMND
ASSOCIATIONS

#ALSMNDRIights
#ALSMNDWithoutBorders

People living with
ALS/MND should have access
to information and education

that will enable them and their
caregivers to play an active
role in making decisions.

hiipswesscalsmndaliinne.ong/about L polichespationts fights/
INTERMATIOMNAL
ALLIANCE OF
ALS/MMND
ASSOCIATIONS

#ALSMNDRights
# ALSMNDWithoutBorders
Carers of people living with
ALS/MND should have access
to high quality support,
including counseling services,
respite care and
ény available benefits.

FiitpeslSwoase smngallinnon.on abolt-waipolicies/natients-rights
INTERMATIONAL
ALLIANCE QF
ALSMND
ARSOCIATIONS

Febrero de 2018 Boletin Cientifico 63 FUNDELA 15



