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https://www.youtube.com/watch?v=-UUDUpXCjkQ










SOMOS RED ESPANOLA DE
impulsores de |a » INVESTIGACION

EN ELA

Base de datos.

Hemos elaborado un
repositorio con informacion
sobre los laboratorios de
ELA en Espana.

Reuniones virtuales

Con la participacion de mas + Plataforma de comunicacion.

de 40 investigadores Hemos puesto en contacto a

espafoles de ELA los |r,1vest|gadore§ esp?noles a
través de una aplicacion de

mensajeria instantanea 14



Consorcio Europeo
de Ensayos Clinicos (TRICALS)

+ Somos el inico enlace de TRICALS en Espana
+ Financiamos ensayos clinicos en Europa

+ Gestionamos |la participacion en ensayos clinicos de
enfermos de ELA

+ En 2023, hemos impulsado el ensayo clinico
Lighthouse Il en el Hospital del Mar

Los ensayos clinicos son la unica esperanza
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Mas de 200 pacientes participan en el ensayo Asistimos al Simposio Internacional de la ELA Fundacién Francisco Luzén asiste al meeting
clinico ‘Lighthouse I que cofinanciamos celebrado en Basilea (Suiza) de ENCALS (European Network to Cure ALS)

 Investigacion |
Talento ELA: (@ o gl o
(o]

reclutamients
de distintas
£ lugares de-

5 : - i sentifi . " Ensayo clinico DAZALS abre sus puertas al
2Qué es un paciente 'ALS reversal'? Talento ELA: Estudio Metabolep Revisiones cientificas de la ELA conoce las Declaracion de consenso de ENCALS sobre el reclutamiento de pacientes en Glgtintos
Ultimas novedades durante 2023 tratamiento NurOwn lugares de Espafia

REVERSAL

Metabolep

‘ ALGUMAS NOVEDADES DURANTE 2033




DAMOS RESPUESTA A LOS ENFERMOS DE ELA

171

CONSULTAS ATENDIDAS
El 45% estaban El 45% eran para El10% tenian que
relacionadas con informarse sobre la ELA  ver con el acceso a
ensayos clinicos (causas, sintomas, etc) farmacos
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TALLER ONLINE

LUZON

JMIDOE COMTRA LA ILA

Elisabetta Bertola y Antonio Perabad
Logopedas especialistas en sistemas de
comunicacion aumentativa y alternativa.

IRISBOND LUzo
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Mis certificados

Mis cuestionarios

Trabgdjo social

El gran reto de los Sistemas Pablicos y sus profesionales.

(3 horas estimadas
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INCIDENCIA POLITICA

Aportamos nuestro conocimiento y experiencia en la toma de decisiones y
regulaciones para proteger los derechos de los enfermos de ELA.

2 +20

convenios con CCAA reuniones ministeriales
Hemos firmado, junto a las Nos hemos reunido con el
respectivas asociaciones de pacientes Ministerio de Derechos Sociales,
de Aragdn y Pais Vasco, acuerdos de Sanidad y Seguridad Social para
colaboracion  con  estas  CCAA mejorar la situaciéon social e
enfocados en la calidad de vida y la institucional de la enfermedad de

investigacion de la ELA. Ademas,
hemos avanzado en la firma de otros

la ELA, de las personas afectadas y

. : de sus familiares.
tres  convenios (Madrid, Com.

Valenciana y Extremadura).
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Asociaci én e Ex-Jugadores

Realmadrid
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“La ELA no “Las empresas

discrimina y, por son nuestro 4
eso, nos hemos mejor aliado ¥y
comprometido a para recaudar e

donara la fondos que
investigacion de destinamos ad
esta enfermedad” Investigacion de

|

= SN la ELA”
Petru van Zyl - Maria José Arregui
Directora General pHformula Presidenta Fundacion Luzon

ASOCIACIONES DE PACIENTES
QUE NOS HAN DONADO PARA LA INVESTIGACION EN 2023

ELA
EXTREMADURA

HIaELAsxistt % La ELA axists
Region de Murcia CondcELA ¥ cConscELA
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RETOS SOLIDARIOS

Reto Solidario
Unzué y Capitan

1.000 €

RECAUDADOS

Reto solidario
EVERESTING X ELLA

9.800 €

RECAUDADOS
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Somos muchas personas que donamos 1€ al mes para ayudar a una causa social
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migranodearena

FUNMDACION




Canales de donacion propios

Y hemos seguido recibiendo donaciones a través de:

m Bizum solidario

m Formulario web

m Transferencia bancaria Es410128 0010 9801 0026 3481
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21 DE JUNIO DE 2023

DIiA'  MUNDIAL
CONTRA LA ELA
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1 DiA PARA QUE LA CONOZCAS
364 DiAS PARA LUCHAR CONTRA ELLA

DONA AHORA | % bizum 00808
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5.265 2.666
+6,64% +2417%
Facebook Instagram

200 pubbcacionss 3683 seguidores 226 sequides
Fundain Listén

Maciman pacs vitibiizar la (LA o impubiar pu ivstigacin
UnidoCorealalla ¥

& linktrse/furdasion baron

T il cuericas akcanzachas en ko Gkirmeos 30 dias, Ver estadinticas.

‘;;’ P) © ¢ O “3

FORO LUIS DE CARLDS

DEPORTE Y SALUL
“HABLEMOS DE LA ELA”
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/ 4
estacar que “la ELA no conoce de ideologias ni de partidos politicos v que afiecia a
arsonas en odos s rncones de Espana” v reiterd que volveran “las veces que
=3 necesarias” para que por fin se apruebe esta ley en nuestro pais
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Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ELA)
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AB X INTERNATIONAL ALLIANCE
PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES OF ALS/MND ASSOCIATIONS

ASSOCIATION DE PACIENTES

AV 7RICALS p.c.ryp 29O

The highway towards a cure e e e FUNDACIONES

Y AGENDA 2030
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