ESTEBAN BULLRICH
— Fundacién —

“La Voz a la ELA”: Campafia de Fundacion Esteban Bullrich durante Junio, el mes de la ELA

En el marco del Dia Internacional de la ELA, que se celebra globalmente el 21 de junio, la Fundacion
Esteban Bullrich redobla sus esfuerzos para visibilizar la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA)
extendiendo, un afio mas, esta fecha emblematica a todo el mes.

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa que afecta la calidad de vida de quienes la padecen,
causando una progresiva paralisis de los musculos y afectando funciones vitales como el movimiento,
habla, deglucidn y respiracion.

Agustina Bugnard, directora ejecutiva de la Fundacidn, subraya la importancia de la concienciaciéon
sobre la ELA: "Es clave concientizar sobre la ELA debido a su impacto en las personas afectadas y sus
familias. Por eso, hemos disefiado una agenda de capacitaciones, acciones de concientizacién vy
difusidn para que la ELA sea mas conocida, con especial foco en darle Voz a la ELA".

Actividades Destacadas para Dar Voz a la ELA

Durante todo junio, la Fundacidn Esteban Bullrich llevara a cabo una serie de actividades destinadas a
la difusion, concientizacidn y capacitacion sobre la ELA.

Es asi como desde el 1 de junio hasta el viernes 28, se llevara a cabo una Subasta Solidaria online de
28 camisetas de futbol oficiales autografiadas por los jugadores de los clubes que participaron del
“Torneo de la Liga 2022” donado por la Liga de Futbol Argentina y la AFA. Lo recaudado sera para la
compra de sistemas de comunicacion vy sillas posturales para personas con ELA, equipamiento que
serd entregado a diferentes familias del pais. Es importante destacar que el costo por paciente para
gue cuente con ambos equipos asciende a un total de $10.018.665. Esta accién es gracias a la
colaboracion de BidBit, subastas online. Para mas informacién vy participar ingresar a
www.subastasolidaria.ar

El Martes 4 a las 13h se realizard una Jornada interdisciplinaria formativa para estudiantes de la
Universidad Nacional de Cérdoba y profesionales locales. Para participar deben acercarse a la Ciudad
Universitaria, Auditorio de las Baterias D.

El Jueves 13 a las 17h habra un taller sobre Tecnologia Asistiva para la Comunicacién en la ELA para
estudiantes, profesionales de la salud y familias en la Facultad de Medicina de la UBA. La actividad es


http://www.subastasolidaria.ar/

gratuita y para participar deben acercarse al Salén del Consejo Directivo de la Facultad (Paraguay 2155,
CABA).

El Martes 18 a las 9h, la Legislatura de la Ciudad de Buenos Aires sera sede del Encuentro "La
Legislatura habla de la ELA". Para participar es necesario inscribirse gratuitamente en
https://docs.google.com/forms/d/1lc5hdpzZWgnbmP7aiXIWFPSapFrGUPEtRN5iJ-
hAelkQ/viewform?edit requested=true

El Viernes 21, dia Internacional de la ELA, la Fundacién se sumard a la Campafia Internacional
#LuzporlaELA, en conjunto con el Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires, iluminando monumentos
historicos portefios. Asimismo, se suman este afio la ciudad de Chascomus (Buenos Aires), San Isidro
(Buenos Aires), Vicente Lépez (Buenos Aires), Rosario (Santa Fe) y Amstrong (Santa Fe).

El mismo viernes 21 sera el estreno del documental "Mi Primera LoCURA. Una historia de amor y
superacion" en el Teatro Brazzola de Chascomdus. Es la emotiva historia de un grupo de amigos
apasionados por el running que, tras el diagnéstico de ELA a Hernan "Toro" Merlo Ocampo, un médico
traumatdlogo de Chascomus, deciden hacer todo lo posible para que pueda cumplir su suefio de correr
una maratén nuevamente. A esta travesia se une Walter Sullings, otro deportista de Chascomus con
el mismo diagndstico. El documental narra la lucha de ellos y sus familias para enfrentar esta
devastadora enfermedad, mostrando una inspiradora historia de fortaleza, esperanza, pasion, amory
amistad.

El Sabado 29 se dara lugar a una Jornada Interdisciplinaria sobre ELA para profesionales de la salud,
organizada por el Hospital Ramos Mejia y el Hospital Fernandez. Los profesionales que quieran
participar, deberan inscribirse enviando un correo a jornada.fernandez@gmail.com

Ademas, a lo largo del mes, la Fundacion compartira en su cuenta de Instagram
@fundacionestebanbullrich material educativo y testimonios de profesionales.

Quien desee mas informacidn o hacer su aporte para apoyar sus programas, puede ingresar a:

www.fundacionestebanbullrich.org

Contacto de Comunicacion de la Fundacion: Mayra Galvan Lionardi —
comunicacion@fundacionestebanbullrich.org

Web: www.fundacionestebanbullrich.org

@ @fundacionestebanbullrich @ @EBFundacion_ok
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