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Ledn Ryba no me conocié. Pero en 2015 me tendié su

PROLOGO

POR OLGA COSENTINO

condiciones para que, a quienes nos toca padecer

mano. Eran los dias en que la tierra habia a
temblar bajo mis pies: acababan de anunciarme que
mi renguera era el inicio de la Esclerosis Lateral
Amiotréfica (ELA), un mal r ivo,

esta no suframos, ademas,
lo que les falté a su padre y a su entorno familiar. Ya
que entonces, poco mas de una década atras, la
escasa di i6n social de esta patologia aislaba en

muscularmente discapacitante, incurable y mortal.

Ledn Ryba habia muerto de ELA hacia poco mas de
un ano, pero fue él quien me sostuvo. Y no hablo en
términos esotéricos o de supersticion animista. Me
sostuvo a través de la Asociacion ELA Argentina, mas
precisamente de su presidente, Dario Ryba. Habia
dado yo con ese nombre cuando, desesperada,
buscaba en internet un salvavidas, una rama a la que

la soledad y el desconcierto al afectado y a sus seres
queridos. Tal era la precariedad de protocolos
terapéuticos internacionales y el escaso impulso local
a la investigacion cientifica en torno del tema.

De entonces a hoy y de manera cronoldgica, este libro
da cuenta de los aportes realizados por la Asociacion
ELA en materia de divulgacion, de creacion de talleres
y espacios multidisciplinarios de contencion y

para no ser por la

oscura, turbulenta, de aquel diagnéstico.
Pronto supe que Ledn habia pertenecido a esa
categoria de personas capaces de convertir su propio
sufrimiento en ayuda solidaria. Y que inspiré en Dario,
su hijo, la decisién de fundar una Asociacién con el
objetivo de aliviar, entre otros, la durisima carga del
mal que -sabia-- era ya para él irreversible.
Reconocida y hasta premiada internacionalmente, la
Asociacion ELA es hoy mucho mas que una entidad
con personeria legal. Tanto mas, que su fundador y
presidente ha sentido necesario testimoniar, con este
libro, el paso a paso en la construccién de algo que
excede lo meramente institucional; algo que es, antes
y por encima de cualquier definicion, un legado moral.
Un legado de esperanza que no se reduce a
i lemnes de buenas i sino
que intenta vencer las barreras del “no se sabe” o del
“no se puede” con acciones

para pacientes, familiares y
cuidadores; de intercambio cientifico con
. : v S5 i ; de
asistencia logistica y gestion orientadas a proveer
insumos far 6 édi y

para el bienestar de los pacientes; o de asesoramiento
legal para el respeto a los derechos y la dignidad
humana en cada etapa evolutiva de la grave dolencia.
Y todo lo enumerado es sélo a modo de ejemplo, ya
que una cantidad creciente, dinamica y creativa de
acciones fueron sumandose afio a afio, desde paseos
grupales o actividades recreativas y culturales para
colaborar con la calidad de vida de los afectados,
hasta gestiones para la creacion de una institucion
sanitaria dedicada a la atencion exclusiva de
pacientes con ELA, o para impulsar la investigacion
cientifica sobre esta patologia.

Como anticipandose a tiempos en que se pondria en

fundada en el hacer. Y un hacer i en

duda, i la de invertir en salud,

alcanzar, mas pronto que tarde, el descubrimiento de
la cura para la ELA. Y en lograr que el tratamiento
multidisciplinario durante el curso de la enfermedad
sea un derecho accesible a todos los afectados.

En busca de ambos objetivos, la cura y el tratamiento,
el autor de Nuestro destino es ayudar lleva trece afios
honrando la estatura ética de su padre. Trece afios
construyendo comunidad y conciencia desde la
Asociacion ELA. Yo misma lo he visto promover las

ciencia y ia, la 1 ELA
Argentina puso énfasis, desde sus inicios, en que el
saber cientifico es nodal para enfrentar esta
enfermedad, caracterizada como “poco frecuente”,
pero de consecuencias devastadoras sobre el cuerpo
y la psiquis de quien la padece.
Hoy este libro da cuenta no sélo del altruismo de
quienes transformaron el dolor propio en alivio del
dolor ajeno. También documenta un desafio lanzado a
la conciencia social, especialmente la de quiene:

tienen i publica. ( estos
textos, al lector le sera facil comprender que ningln
avance cientifico esta desvinculado de su contexto
sociocultural y del apoyo a las investigaciones en
ciencia basica y aplicada. Asi como nadie duda, por
ejemplo, de que sin el invento del microscopio en el
siglo XVI no hubiera sido posible hallar la cura de la
tuberculosis en el siglo XX, cabe pensar que acaso
falte todavia alglin descubrimiento en el campo de la
medicina o de cualquier otra disciplina del saber
humano, para que la ELA pase a ser, por fin, un mal
recuerdo para la Humanidad.

Por otra parte, hay que admitir que el titulo Nuestro
destino es ayudar puede sonar ingenuo o discordante
en un mundo que parece cada vez mas ensombrecido
por el egoismo individualista y por la violencia en sus
formas mas crueles y perversas. Pero bien mirado,
merece celebrarse ese aparente desajuste entre el
nombre del libro y la realidad, porque supone
resistencia. En todo caso, vale recordar que, de los
8.000 millones de personas que segun el Ultimo censo
mundial poblamos el planeta, hay 863 millones (mas
del 10 %) dedicados a acciones solidarias, segun
datos del ol ios de las i
Unidas. Lo que permite concluir que cada 100
personas, hay 10 a quienes no les es indiferente el
sufrimiento ajeno. A eso hay que sumarle que, ese 10
% de seres sensibles con el destino de sus
semejantes, incluye una minoria potente de seres
excepcionales por la fraternidad que los anima. Tan
excepcionales que logran trascender su propio
padecimiento, y hasta la finitud de su propia
existencia, al proyectar a futuro la eficacia de su
solidaridad. Vuelvo a mi encuentro con la mano
tendida que me sostuvo. Aunque no llegué a
conocerlo, fui auxiliada por lo que Leén Ryba generd
en vida y lo sobrevive. Como fue auxiliada tanta gente
que vive con ELA y con la que comparto la experiencia
de haber recibido, en la Asociacion ELA, y segln los
requerimientos de cada caso, la orientacion clinica o
psicolégica necesaria; la ayuda para obtener un
medicamento, una silla de ruedas, o un tratamiento o

de la dificultad para
respirar, para hablar o para tragar. O donde
encontramos el consuelo, el abrazo o la escucha
atenta que ayuda a recalcular los caminos alternativos
por los que, aun con ELA, se puede seguir buscando
la felicidad.

Por eso, las paginas que el lector esta a punto de
recorrer no son solamente un registro de lo realizado y
de los proyectos a futuro de la Asociacion ELA
Argentina. El libro de Dario Ryba es, también y sobre
todo, un modelo, una matriz cuyo insumo basico se
extrae de la vivencia de una pasion dolorosa,
transformada en motor para evitar o aliviarles ese
mismo dolor a otros. Un modelo que tiene un nombre
mucho mas sencillo, breve y universal: amor. Y es
aplicable a cualquier mal, actual o por venir. Es una
estrategia que no envejece, es permanente. Es el
atributo que, en nuestra insuficiente e imperfecta
condicion humana, se parece un poquito a la
eternidad. El altruismo de quien inspir6 las acciones
que este libro enuncia es la parte inmortal de un
mortal. También sigue vivo, por ejemplo, el autor de
una cancién tradicional, cada vez que alguien la
tararea, aunque ya nadie recuerde su nombre. Es la
cultura. Y en este caso puntual, la cultura incluye
también el legado de Ledn Ryba. Que Dario Ryba
honra y documenta en las paginas que usted esta a
punto de leer.

Olga Cosentino

Septiembre de 2024
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LA FUNDACION

Estos primeros afios llevan la marca del dolor,
orgullo y determinacion que dio vida a la Asociacion
ELA Argentina, con la intencién de que su legado
perdure para siempre.

Nuestra historia comienza con una intuicion
creativa, nacida del dolor que significa transitar la
ELA, y la necesidad del encuentro con el otro.

En junio de 2011, tras el diagnéstico de ELA de
Leon Ryba, comenzo a gestarse laidea de fundar la
Asociacion ELA Argentina “cuando tuve la
posibilidad de tener el contacto con el otro que
padecia lo mismo.” Asi lo relata Dario, su hijo, quien
conjugo los esfuerzos de acompariamiento y sostén
como familiar, con un liderazgo pragmatico que
permitid concretar lo que, sin su intervencion,
quizas hubiera quedado en un mero proyecto.

En noviembre de ese afio, tan solo unos meses
después de la idea original, a través de un foro de
Facebook, se convocd la primera reunion
fundacional en la oficina de Dario Ryba en Buenos
Aires. Alli comenzamos a conocernos. Nos
reunimos y comprendimos la necesidad de
organizarnos. Ese mismo dia se firmé el Acta que
creaba la Asociacion ELA Argentina, tras acordar un
estatuto propuesto por su fundador.

Fue necesario enfrentar multiples desafios
emocionales y logisticos esos primeros tiempos,
desde el proceso de fundacion hasta la obtencion
de la personeria juridica, requiriendo un gran
compromiso personal, familiar y de recursos.
Nuestra intencion desde el principio fue crear una
Asociacion, no una Fundacion, porque queriamos
que fuera “una construccion colectiva, mucho mas
horizontal y democrdtica”. La iniciativa, aunque
impulsada por una historia personal, se consolidé
gracias a la vision compartida y un enfoque
colectivo.

En esas primeras reuniones, trabajamos
sistematicamente en la mision, vision y valores que
hoy son el corazdén de nuestra institucion y la
definen como una comunidad inclusiva, solidaria y
democratica, comprometida con el apoyo a las
personas afectadas por la ELA y sus familias, y con
una estructura organizativa sélida y eficaz.

Nos guiaban -y guian- tres principios
fundamentales:

Colaboracion y cooperacion: La idea de mantener
una actitud constructiva en todas las actividades y
relaciones de la Asociacion, buscando siempre
avanzar en nuestra mision.

El altruismo y desinterés, donde el foco esta en la
ayuda a los demas, sin esperar recompensas
personales o econémicas.

El sentido de "familia extendida", entendiendo que

somos parte de una comunidad que comparte un
vinculo profundo y emocional. Un vinculo de apoyo
mutuo y solidaridad, donde quienes estamos
afectados por la ELA (como pacientes o como
nos recibidos y
Todo esto se hizo con recursos propios, y siempre
con el apoyo moral y emocional de Ledn Ryba,
quien a pesar de que su enfermedad avanzaba,
estaba muy orgulloso de esta iniciativa. En palabras
de Dario Ryba, su presidente y fundador: “Sabia
que lo que estabamos construyendo no era solo
una organizacion, sino un legado que nunca iba
a diluirse”.
Leon fallecié a principios de 2014, pasando a la
eternidad como perpetua presencia. En el afio
2013, en los primeros pasos, hicimos la primera
cena anual donde lo nombramos presidente
honorario de la Asociacion y ahi fue cuando Dario le
mostr6 la editorial de la primera revista de la
Asociacion.  Compartimos  algunas  frases
resonantes de ese emotivo texto, que hacen al
espiritu de nuestra organizacion:
“Abriste tu vida a la comprensioén de lo oculto en el
desierto de la indiferencia. Elegiste en este
momento tan complejo de tu vida, un ultimo y mas
importante esfuerzo en la busqueda de un vital e
premio. Me sefi: que el sol, las
estrellas y las almas no deambulan en el vacio”
En esta etapa de fundacion y primeros pasos, se
marco, en palabras de Dario un camino: “transmitir
el valor mas importante que tiene el ser humano que
es acudir al llamado del otro, es la definicion de “ser
humano”. Como escribe también en la editorial:
“LEON, papd, tus miradas no son mudas, el silencio
estd colmado de demandas a la espera de que
algunos de nosotros inhalemos del misterio de la
ELA y exhalemos de ella la generacion de una
comunidad participativa. Me recordaste que
nuestros problemas no son exclusivamente
nuestros. Me inspiraste al encuentro del Otro, no
sélo me diste la orientacion en la busqueda y las
fuerzas para fundar la Asociacion ELA Argentina
sino la respuesta a un desafio que nadie podrad
ignorar para siempre. Sembraste la mds profunda
sabiduria que puede alcanzar el Hombre: saber que
nuestro destino es ayudar.”

ASi, LO QUE COMENZO COMO UNA
RESPUESTA A UNA NECESIDAD PERSONAL
SE TRANSFORMO EN UNA ORGANIZACION
SOLIDA, CREADA PARA DURAR. MIENTRAS
VIVAMOS, SOSTENDREMOS ESTE
COMPROMISO, PORQUE ES PARA
SIEMPRE
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2012

MISION « VISION - VALORES

“El sentido de la existencia es conciliar la libertad con
el servicio, lo transitorio con lo perdurable”.

En el 2012 se trabaj6 en la columna vertebral de la
Asociacion, los 8 programas que siguen vigentes al dia
de hoy:

1+ La Unidad de Atencién ELA
2 + Comunidad

3 + Desarrollo institucional

4 - Programa federal

5 + Comunicacion y difusion

6 - Investigacion y capacitacion
7 - Asistencia logistica

8 - Defensa de derechos

También desde esos primeros pasos se sentaron los
valores, misién y visién de la Asociacion:

VALORES: Derecho ala vida, justicia, solidaridad, respeto y
dignidad

MISION: Facilitar  informacién, atencién, —contencién,
orientacion y asesoramiento a la sociedad afectada por la
Esclerosis Lateral Amiotréfica (E.L.A). Proteger sus
derechos, estimular y promover la investigacion; capacitar
profesionales de la salud y persuadir a las autoridades
gubernamentales para que se implementen politicas en
blsqueda de la cura de esta enfermedad degenerativa y
terminal. Brindar asistencia logistica para mejorar el
confort de vida de las personas que viven con ELA.
Ofrecer atencion médica especializada y facilitar nuevos
tratamientos para los diferentes estadios de la patologia.

VISION: Ser una comunidad referente de la sociedad civil
argentina que promueva e impulse un mensaje de vida
esperanzador y realista en relacion a las personas
afectadas por la Esclerosis Lateral Amiotréfica (E.L.A)

Algunas imagenes que Dario evoca al recordar esos
momentos iniciales de la Asociacién: “La satisfaccion de
haber armado la Asociacion, en la oficina, ese 23 de
noviembre, fue muy importante para mi vida. Leerle la
editorial a mi papa también. Y todas las reuniones que
fuimos haciendo en la oficina, en el taller para poder
armar ese grupo fundacional también fueron muy
importantes”.

LOS ANOS SIGUIENTES, LA ASOCIACION VIVIO
PERIODOS DE INTENSA ACTIVIDAD Y EXPANSION
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ASOCIACION ARGENTINA DE
ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

2013

LOS PRIMEROS PASOS

“La ion de i se nutre con
instrumentos del alma que nos proporcionan
sugerencias y advertencias”

En 2013, pusimos en marcha los proyectos y programas
que habiamos disefiado el afio anterior, con la
colaboraciéon de figuras publicas que nos ayudaron a
visibilizar la ELA. Formamos una comisién directiva que
aln sigue activa, y se sumaron alrededor de 30
voluntarios, lo que nos permitié crear una estructura
sélida para la gestion de nuestra Asociacion.

Ese afio realizamos un esfuerzo significativo para
federalizarnos, abriendo filiales en distintas ciudades y
provincias del pais. Esta expansion fue parte de un
programa federal que identificaba necesidades y
disponibilidad de voluntarios en diferentes regiones,
alineados con nuestra visién y mision.

Fue también un afio de puentes institucionales, ya que
nos incorporamos como miembros plenos a la Federacion
Argentina de Enfermedades Poco Frecuentes (FADEPOF)
y la Alianza Internacional de Asociaciones de ELA, que es
la Unica organizacion de estas caracteristicas, integrada
por méas de 40 paises, con mas de 30 afios de trayectoria.
A su vez, hicimos gestiones para traer dispositivos de
comunicacién visual a Argentina, lo que se pudo concretar
ese mismo afio, e implementamos los primeros estudios
genéticos para evaluar ELA familiar.

Ese afio fue nuestra presentacién en sociedad, con un
evento que denominamos “La noche del Negro
Fontanarrosa”, en honor al dibujante argentino fallecido
por ELA. Alli contamos con la presencia de sus seres
queridos y el acompafiamiento de figuras publicas que
habian sido afectadas por la ELA a partir del diagndstico
de sus familiares o amigos.

Por otro lado, organizamos un consejo médico
institucional y realizamos una publicacién, ademas de un
programa de television por internet (ELA TV), todos hitos
importantes para afianzar nuestra presencia. En cuanto a
la visibilidad, aunque 2013 no fue un afio de gran alcance
masivo, si fue fundamental para estructurar y organizar la
Asociacion, lo que nos permitié crecer y consolidarnos en
el mundo de las organizaciones civiles en Argentina.

EL ANO 2013 FUE PROMISORIO, Y TAMBIEN,

UN ANO LLENO DE LOGROS. iARRANCAMOS
A TODA MAQUINA!






2014

EL BALDAZO

En marzo de 2014, el fallecimiento de Leén Ryba marcé
un punto de inflexion personal en la vida del presidente y
fundador, Dario Ryba. Sin embargo, el trabajo continud
con impetu y significé “transformar el dolor y la
ausencia en amor y eterna presencia”, lo cual tuvo su
ocasién a raiz de la visibilidad que ese afio trajo la
implementacion internacional del desafio “Ice Bucket
Challenge”. EI mismo tuvo caracter viral y posiblemente
fue el hito mas significativo a nivel institucional para la
Asociacion en el 2014. La convocatoria, impulsada desde
los Estados Unidos para el mundo por deportistas
afectados por la ELA, se propagé rapidamente a
mediados del 2014. La sociedad argentina apoyé esta
masiva propuesta. Los medios de comunicacion tuvieron
un papel preponderante en la viralizacion del tema,
llegando a estar invitado Dario Ryba en el programa de
Marcelo Tinelli “Showmatch”, uno de los mas vistos del
pais en ese momento. La relevancia del baldazo tuvo gran
impacto en la sensibilizacién y concientizacién sobre la
ELA, pero ademas impulsé una gran recaudacion para la
Asociacion. Entre los recursos y el dinero recaudado,
llegamos a 40 mil délares. En noviembre del 2014, la
Asociacion obtuvo la camioneta que nos permite
movilizarnos hasta el dia de hoy.

También en el 2014 pudimos hacer un avance en el
estudio epidemiolégico piloto sobre la ELA, con una beca
del Ministerio de Salud de Nacién. Ademas, empezamos a
disefiar nuestro proyecto para la construccién de una
clinica médica especializada, inspirada en aquella que
habiamos conocido en Italia.

En 2014 se siguieron sumando filiales, que consolidaron
nuestra presencia federal con miltiples actividades. En
esta linea de crecimiento institucional, trabajamos sobre
el seminario para enfermeros, un programa de asistencia
para cuidadores, en videos institucionales y se hizo la
segunda cena anual, de la que participaron casi 600
personas, tras la repercusién del baldazo. Asimismo,
realizamos actividades culturales y deportivas para
recaudar fondos y sensibilizar al publico, como
presentaciones de teatro en distintas ciudades y un recital
solidario de Pedro Aznar, que reunié mas de 1000
personas en Belgrano.

El primer encuentro nacional de la Asociacién ELA
Argentina con todos los representantes de las filiales
nacionales y voluntarios de todo el pais tuvo lugar
también en el 2014, en Buenos Aires. Fue una actividad
muy importante, donde pudimos plasmar la comunidad y
el trabajo realizado después de dos afios de viajar por
todo el pais. Nuestra “familia extendida” pudo reunir a las
personas referentes de todas las provincias, voluntarios,
el grupo de comisién directiva y una comunidad de
pacientes y familiares; FUE UN ENCUENTRO
PROFUNDAMENTE CONMOVEDOR



2015

CRECIMIENTO Y FORTALECIMIENTO

El afio 2015 inici6 con una

En el ambito al, con el apoyo de una

construccién comunitaria para nuestra
Asociacion. Inspirados por el éxito del "baldazo
de la ELA" en el hemisferio norte durante el
verano de 2014, adaptamos esta iniciativa a
nuestro contexto local, llevandola adelante
durante el verano en la costa atlantica argentina.
Con base en Pinamar, donde alquilamos una
casa para la temporada, se confeccionaron
remeras con apoyo de un empresario textil cuyo
padre habia fallecido de ELA. Voluntarios de
diferentes lugares, incluso de Espafa, se
turnaron semanalmente para apoyar en tareas de
comunicacion, difusidn y logistica.

Diariamente, con megafono en mano, nos
dirigiamos a los distintos balnearios invitando a la
gente a participar en la actividad, concientizando
acerca de la ELA. Aquellos que deseaban
sumarse se acercaban al mar, donde teniamos
preparacos baldes proporcionados por el
Municipio de Pinamar, que también apoyd la
iniciativa.

La respuesta fue abrumadora: mas de 2.000
personas  participaron en la  campanfa,
adquiriendo las remeras y compartiendo sus
experiencias en redes sociales. Medios locales
de comunicacién cubrieron ampliamente el
evento.

El objetivo principal de esta campafia fue
recaudar fondos para adaptar y equipar
adecuadamente nuestra unidad de transporte,
transformandola en un vehiculo accesible y
confortable para personas con discapacidad,
que hasta hoy sigue al servicio de la comunidad
ELA.

Ademas, 2015 marco el inicio de una visién mas
internacional, con una gira por Sudamérica que
sentd las bases para la creacién de UNELA, una
red latinoamericana  de  organizaciones
dedicadas a la ELA, que se concretaria en 2017.

A nivel nacional, continuamos expandiendo
nuestra presencia con nuevas filiales en diversas
provincias y fortalecimiento de las ya existentes.
Este esfuerzo culminé a finales de 2015 con la
realizacion de un nuevo Encuentro Nacional de
Referentes, donde se congregaron voluntarios de
distintas filiales para compartir experiencias,
capacitarse y planificar acciones conjuntas.

beca y la colaboracién de profesionales médicos
se llevé a cabo un estudio piloto que proporciond
datos preliminares valiosos para el desarrollo del
Registro Nacional de Personas con ELA
(RENELA). Asimismo, establecimos acuerdos
con la Comisién Nacional de Discapacidad
(CONADIS) para acceder a informacion relevante
proveniente de los certificados de discapacidad.
Ademas, se trabajéo en un proyecto para la
creacién de un centro médico especializado en
ELA en el Hospital de Clinicas.
Lamentablemente, los cambios politicos
ocurridos interrumpieron la continuidad de estos
proyectos, impidiendo su consolidaciéon y
desarrollo.

En 2015 también nacié el himno de la Asociacién,
“Amanece”, compuesto por Rubén Arabel, un
mendocino con ELA. Fue grabado en Buenos
Aires y presentado en Potrerillos, Mendoza. Esta
marca de identidad se puede escuchar y leer en
nuestra pagina: “Amanece y el sol me regala el
dia, quiero transformar pena en alegrias,
amanece y el sol dice que estoy vivo, nada me
detiene si hoy estas conmigo”.

Con la Asociacién hicimos ese afio diferentes
viajes comunitarios, recreativos, sociales para
que personas con ELA puedan compartir y pasar
un dia juntos.

A pesar de estos desafios, 2015 fue un afio de
significativo crecimiento y fortalecimiento para
nuestra asociacion.

LAS INICIATIVAS EMPRENDIDAS,

EL COMPROMISO DE NUESTROS
VOLUNTARIOS Y EL APOYO DE LA
COMUNIDAD NOS PERMITIERON
AVANZAR EN NUESTRA MISION DE
BRINDAR APOYO, VISIBILIZAR Y LUCHAR
POR UNA MEJOR CALIDAD DE VIDA PARA
LAS PERSONAS AFECTADAS POR LA ELA
EN ARGENTINA Y LATINOAMERICA.
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SOMOS COMUNIDAD

“El verdadero sentido de esta construccion social se
experimenta al dar, al otorgar, al relacionarse con una
persona cara a cara, al satisfacer las necesidades del
Otro”.

En 2016, en la Asociacién ELA Argentina logramos
consolidar lo que llamamos “Somos Comunidad”, una
expresion de todo lo que habiamos venido construyendo:
una gran familia extendida con un fuerte liderazgo, una
red de apoyo y una misién- vision compartida: una comun
unidad. Este concepto abarcaba tanto el crecimiento de
las filiales con una actividad muy dinamica, como la
participacion de pacientes y familias en actividades
recreativas y solidarias. Pero también incluia un vinculo
cada vez mas profundo con la comunidad cientifica, tanto
a nivel local como internacional. Ese afio, el prestigioso
neurdlogo, Profesor Roberto Sica nos honré sumandose
como asesor médico, y también dimos un paso
fundamental al cambiar nuestra estrategia: en lugar de
enviar a neurdlogos locales a congresos internacionales,
decidimos traer a los principales investigadores del
mundo a la Argentina. Esto permitié capacitar a mas
médicos y acercar a los pacientes a la vanguardia de las
investigaciones. La visita de la profesora Luci Bruijn,
directora cientifica de la Asociacion ELA de EE.UU., fue un
hito clave, ya que abri6 el didlogo con instituciones como
la Academia Nacional de Medicina, el CONICET, IBYME y
varias universidades.

EN ESE CONTEXTO TAMBIEN LLEVAMOS
ADELANTE VARIAS ACTIVIDADES QUE
AYUDARON A VISIBILIZAR LA CAUSA.

Un momento destacado fue la produccién del video
institucional “Sefial de Amor” con la Orquesta Juvenil del
Teatro Colén y Los Nocheros, grabado en el Teatro Opera
y presentado en la Usina del Arte. Fue uno de los videos
més impactantes que hicimos, con una difusién masiva en
medios de comunicacion. Ademas, realizamos la maraton
en San Juan y la actividad “Nadamos por la ELA” en el rio
Parana de Corrientes,sumando  esfuerzos para
concientizar y recaudar fondos (lo cual siempre es una
tarea dificil en Argentina).
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EL EDARAVONE

En 2017, uno de los mayores acontecimientos fue la
aprobacion del Edaravone, el segundo tratamiento
farmacolégico para la ELA aprobado en varios paises.
Para nosotros fue una noticia enorme y desde la
Asociacién nos abocamos a informar a la comunidad
sobre su importancia, aunque encontramos resistencia en
algunos sectores de la medicina argentina. A pesar de
esto, gracias a nuestra red internacional, sabiamos que
estabamos conectados con la vanguardia cientifica y que
esta medicacién era clave. Varios pacientes viajaron a
Japén para recibir el tratamiento, y nosotros
acompafiamos el proceso. Fue entonces que decidimos
facilitar la importacion de la medicacion directamente a
través de la Asociacion, gestionando los permisos con la
ANMAT y estableciendo un circuito de acceso rapido para
nuestros afiliados. Personalmente, Dario Ryba viajé a
Japén para conocer al investigador Hiide Yoshino, visitar
su clinica y asegurarse de que todo el proceso fuera lo
més eficiente posible. Esto nos permitié ofrecer a los
pacientes argentinos una opcién segura y confiable para
acceder al tratamiento. Para la Asociacion significé dar
una posibilidad anticipada a los pacientes de ELA, una
esperanza de que pudieran tratarse en su propio pais, sin
tener que viajar hasta Japén para hacerlo. Finalmente, ese
afio el presidente de la Asociacion se encontré en Espafia
con Francisco Luzén, quien se convirtio, tras enfermar, en
un referente de ELA en Espafia. 2017 fue, tristemente, el
afio de la partida de Alejandro Aquino, hermano de
nuestro secretario Pablo.

En 2017 también celebramos como un suceso muy
importante la creaciéon de UNELA. Impulsamos y
lideramos la  convocatoria de  organizaciones
latinoamericanas en Santiago de Chile para su fundacién.
Después de un tiempo de haber recorrido Latinoamérica,
pudo consolidarse esta agrupaciéon que nuclea a las
asociaciones de ELA de 8 paises (Chile, Argentina, Brasil,
Colombia, Perti, Uruguay, México y Venezuela). La
presentacion oficial se realizé a fin de afio en el encuentro
de la Alianza Internacional, con gran impacto.

Este afio trabajamos la compasién como sentimiento
primordial con quienes nos rodean. Para ello realizamos
un conversatorio con un rabino y un cura, intentando
aproximarnos a una vision de espiritualidad en la que la
ayuda al préjimo funda las bases de un curso de vida
definido.

Por dltimo, el 2017 fue muy significativo en la asistencia
de pacientes con ELA. A través de una donacién de sillas
de ruedas motorizadas provenientes de Bélgica, pudimos
(después de un largo camino de aduana y tramites)
cambiar la calidad de vida de muchos pacientes. Hoy, a 7
afios de haberlas obtenido, después del cuidado y
mantenimiento, las seguimos utilizando y han beneficiado
a 42 pacientes.
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ASESORADOS

El 2018 es el reflejo de la legitimidad de la Asociacion en
el mundo cientifico. Significé para nosotros un cambio
fundamental: pasamos de viajar por el mundo yendo a
buscar informacién sobre las Ultimas investigaciones
acerca de la ELA, a poder invitar a los expertos y
referentes mas importantes a nivel mundial a que visiten
nuestro pais.

Ese fue el caso del Profesor Ammar Al Chalabi, eminencia
de la investigacion en la ELA del Reino Unido y Hiide
Yoshino, principal investigador del Edaravone, la droga
que habia salido el afio anterior para tratar a pacientes
con ELA. Llegar a tener la confianza y la posibilidad de ser
asesorados por referentes de esta talla fue muy
importante para nosotros, estuvimos muy orgullosos de
ello. Ese mismo afio, tuvimos la oportunidad junto al
Gobierno de la Ciudad de obtener un espacio fisico para
hacer la Clinica de ELA, llegamos hasta la (ltima instancia
y lamentablemente por discrepancias politicas no alcanzé
a concretarse. Teniamos esperanza de poder realizarlo y
desde la Asociacion hicimos grandes gestiones
(presentacion de documentacion, visitar diferentes
espacios y terrenos, etc.) sin poder concretarlo.

En 2018 también se realizé el encuentro de UNELA en
Brasil, donde Dario Ryba fue electo como presidente,
cargo que tuvo con mandato hasta el afio 2020. De forma
que fueron afios activos para la entidad latinoamericana.
A raiz de esto, Dario participé en un panel del primer
congreso internacional de la comunidad de la ELA en
Madrid, organizado por la fundacién Luzén.

El acto de dar es la reciprocidad del hombre por el regalo
de la vida. Asi como en 2017 se trabajé la compasion, en
2018 hablamos de la dignidad a partir de la historia de
Hernan Castro. Realizamos una coproduccion con la TV
Publica, donde emitimos una nota especial que destacd el
aporte de Hernan, quien escribié con sus ojos un libro de
ayuda a personas con ELA, utilizando un sistema de
comunicacion visual.

FINALMENTE, DESDE 2018 EN ADELANTE
FUIMOS ASESORADOS POR EXPERTOS
MUNDIALES EN ELA, RECIBIENDO DE
PRIMERA MANO Y BRINDANDO A LA
COMUNIDAD NACIONAL E INTERNACIONAL
LA INFORMACION MAS ACTUALIZADA EN
ENSAYOS CLINICOS AVANZADOS E
INVESTIGACION.
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2019

LA LABOR HUMANITARIA

La preocupacion por los demds no es una extension
horizontal sino una ascension, una elevacion.

En 2019, recibimos un premio humanitario en
reconocimiento a nuestra labor, un hito que coroné afios
de esfuerzo. Este galarddn, si bien fue un reconocimiento
personal a nuestro lider por su impulso a la creacién de
UNELA, fue compartido simbdlicamente con la
Asociacion ELA Argentina, por estar profundamente
ligado a los proyectos y el trabajo realizado como
institucién. Nos posicioné internacionalmente, reforzando
nuestra legitimidad en la Alianza Internacional de
Asociaciones de ELA y poniendo a Argentina en el mapa
global de la lucha contra esta enfermedad.

El afio también estuvo marcado por la participacién en
medios masivos de comunicacion, en respuesta a una
campafia de recaudacion que se hizo publica, para apoyar
tratamientos experimentales, alternativos y
pseudocientificos promovidos por figuras publicas, con el
objetivo de tratar a un reconocido paciente. Nos
plantamos firmemente, aclarando que esos tratamientos
carecian de respaldo cientifico y garantia de resultados,
protegiendo asi a la comunidad afectada por la ELA de
falsas esperanzas, y a la sociedad en general de participar
de estafas econdmicas. Este posicionamiento fue clave
para fortalecer nuestra credibilidad y estrechar lazos con
la comunidad cientifica.

En 2019, ademas, hubo nuevas iniciativas como la
produccion audiovisual "La vida tiene sentidos”, creada
para inspirar y mostrar que, a pesar de la ELA, es posible
disfrutar de lo que los sentidos nos ofrecen, transmitiendo
un mensaje esperanzador. Iniciamos el proyecto "Hacer
docencia en la ELA" con tutoriales educativos, y el
innovador grupo de apoyo "ReUnirnos", que hasta el dia
de hoy continGia ofreciendo un espacio virtual de
contencién para los pacientes. Ademas, seguimos con el
programa de arteterapia, brindando un lugar de expresion
creativa, y consolidamos nuestro espacio terapéutico
para familiares.

Nuestro enfoque humano, de amor, siguié siendo central
en todo lo que hacemos. En cada entrega de una silla de
ruedas motorizada, estuvimos presentes personalmente,
no sdlo brindando el equipo, sino también el
acompafiamiento y el seguimiento necesarios. Este
compromiso con la labor humanitaria es el que nos motiva
a seguir avanzando, siempre con la memoria de nuestros
seres queridos como guia.

La solidaridad para nosotros es un gran valor, que esta
absolutamente relacionado con la justicia social. Es la
virtud de darle a cada uno lo que se merece por el hecho
de ser humano, una combinacion de justicia y compasion;
ponerse en el lugar del otro, estar en el lugar del otro. Con
la Asociacion siguiendo estos valores, nuestro objetivo
siempre ha sido ayudar estando presentes.

NUESTRAS ACCIONES BUSCAN MEJORAR
LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS.
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UNA PIZZERIA PARA CRISTIAN

La intuicion es una vision interior, es el ojo del
corazon.

Esa intuicién estuvo presente a la hora de
colaborar con Cristian, un paciente de ELA joven,
casado y con dos hijos, que vivia junto a su
familia en una zona vulnerable de Buenos Aires.
Quisimos dejar una huella en su vida, él se
merecia vivir en otras condiciones porque tenia
fuerzas para hacerlo, tenia derecho a vivir mejor.
Ayudar a Cristian era un acto de justicia y
dignidad, darle la posibilidad de sustentar a su
familia significé armar una pizzeria para que
pudiera trabajar a pesar de la ELA. Con la
Asociacién y la participacién de voluntarios,
compramos ladrillos y levantamos paredes para
reconstruir su vivienda tinglada en una de
material. También compramos los elementos e
insumos para su emprendimiento, tales como
hornos, bafios y asi proporcionarle la dignidad
del trabajo. La pizzeria para Cristian se convirtid
en la accidén que consagré nuestros valores:
derecho a la vida, justicia y solidaridad. El
necesitaba acceder a una vida digna. Desde esa
visién decidimos ayudarlo.

En los momentos mas oscuros debemos tratar
que nuestra luz interior se abra paso.

En marzo de 2020 se declaré la pandemia por
COVID 19 y como Asociacién tuvimos que
enfrentar los desafios y adaptarnos a un nuevo
contexto. Siempre con el objetivo de estar cerca
de la gente, el gran interrogante era como poder
lograrlo. Nos constituimos como servicio esencial
y eso nos permiti6 tener los permisos para
circular bajo las restricciones del momento.
Brindamos atencién domiciliaria a pacientes con
insumos, medicamentos, barbijos y mucho mas.
Tuvimos que encontrar herramientas para poder
seguir desarrollando nuestros proyectos en la
medida de lo posible, ya que habia un impacto y

una limitacidn en su desarrollo, pero ademas en
la busqueda de fondos para sustentarlos.

Los sucesos creativos son causados por actos
espirituales. Aprendimos a trabajar con
creatividad para poder poner en funcionamiento
proyectos que eran presenciales y desarrollarlos
virtualmente. Las redes sociales e internet fueron
aliados a la hora de comunicarnos con la gente
para que puedan seguir participando de nuestras
propuestas. En ese sentido, a pesar de su
dureza, la pandemia también vino a modificar
modelos organizacionales.

Los encuentros internacionales de UNELA vy la
Alianza no estuvieron exentos de estas
condiciones y fueron trasladados a la virtualidad
por dos afios, hasta que en 2022 se retomaron
los encuentros presenciales. Este paso permitié
que se diera un formato hibrido donde aumenté
la participacién, debido a que las personas
pudieron conectarse a través de internet.

En lo que respecta a nuestras actividades, la
pandemia generé una merma sustantiva de
participacién presencial, como ocurrié con
muchas organizaciones sociales. Sin embargo,
los nuevos espacios se establecieron de manera
sostenible y muchas de las actividades que
pasaron a ser virtuales se mantienen asi hasta el
dia de hoy, potenciando la participacion a la
comunidad afectada de todo el pais (y paises
hermanos), sin limitaciones por sus condiciones
de residencia geografica.



2021

EL COVID + LA VIRTUALIDAD

“Lo importante no es la meta, sino la contribucion”

En 2021, la extension de la pandemia por COVID-19
impuso la necesidad de hacer cambios en la Asociacion.
Sin embargo, continuamos afrontando esta crisis como
una oportunidad para adaptar nuestros proyectos y
ampliar nuestro alcance. Este afio también se caracterizé
por la necesidad de reinventarse ante la imposibilidad de
contacto fisico. La prioridad se centré en garantizar la
vacunacion de los pacientes con ELA, considerados de
alto riesgo. A pesar de las limitaciones impuestas por las
restricciones, la Asociacién logré trasladar su labor al
ambito virtual, implementando proyectos de telemedicina,
asesoramiento y actividades comunitarias en linea.

Esta transicion, sin embargo, también generé un
sentimiento de pérdida y aislamiento, ya que el contacto
humano y el acompafiamiento, fundamentales en el
trabajo con pacientes y sus familias, se redujeron a
interacciones a través de pantallas, o visitas proximas en
el territorio. La situacién demandé una reestructuracion
del voluntariado y las formas de llegar a la comunidad.

El afio estuvo marcado, a su vez, por el diagnéstico de
ELA de una figura publica del Congreso, quien, al difundir
su condicion, elevé la agenda de la enfermedad en la
sociedad argentina. Esto brindé a la Asociaciéon una
mayor visibilidad y un aumento en las consultas, le dimos
la bienvenida a la nueva organizacién e intentamos
siempre poder trabajar de una manera colaborativa.

En términos de investigacion, aunque hubo intentos de
establecer colaboraciones internacionales y participar en
ensayos clinicos, no siempre pudieron concretarse. Se
reportaron ensayos con medicamentos como Tofersen,
que inicialmente no alcanzaron resultados positivos, pero
maés adelante se aprobé como tratamiento.

EL ANO CONCLUYO CON UNA MEZCLA
DE APRENDIZAJES Y FRUSTRACIONES,
DEJANDO CLARO QUE LO IMPORTANTE
NO ERA EL RESULTADO FINAL, SINO LAS
CONTRIBUCIONES REALIZADAS EN EL
CAMINO.



?

,A

2022
DESPUES DE LOS 10 ANOS

u i iencias e i son
, nuestra icion de ser ios es
perdurable

En 2022, la Asociaciéon ya habia cumplido 10 afios de
trayectoria, un recorrido que tuvo como consecuencia su
prestigio nacional e internacional. Destacar ese camino
recorrido era una necesidad frente a la aparicién de
nuevos actores. Ademas, comenzaba para nosotros una
nueva etapa, post-pandemia, con el respaldo de una
década de trabajo consolidado. Durante este afio,
surgieron debates en torno a la "muerte digna’, y desde
nuestros valores fundacionales reafirmamos que mientras
haya vida, hay esperanza. Respetamos la diversidad de
opiniones, pero creemos firmemente que aln queda
mucho por hacer: existen investigaciones en curso que
requieren apoyo, y seguimos apostando por la vida.
También ese afio surgid, por parte de otros actores, la
propuesta de crear un registro de pacientes con ELA.
Desde la Asociacion ya habiamos avanzado en un registro
preliminar y destacamos la importancia de trabajar en esta
herramienta de forma rigurosa, para que refleje de manera
coherente la realidad de las personas con ELA. Afios
atras, recibimos una capacitacion desde Estados Unidos
para desarrollar un registro, e impulsamos un proyecto de
ley que contemplara la participacion y el apoyo estatal,
aunque no se pudo concretar.

En el 2022 también marcamos el regreso de los
encuentros presenciales de la Alianza Internacional de
Asociaciones de ELA en San Diego, Estados Unidos.
Reencontrarnos fue una alegria y desde entonces, las
reuniones adoptaron un formato hibrido, permitiendo la
particip 1 virtual de numero: participantes. Esto
significé el aumento de la concurrencia y el
potenciamiento del espacio a partir de la bimodalidad.
Finalmente, lanzamos el proyecto “Graba tu voz con la
ELA”, una iniciativa tecnolégica que permite a las
personas con ELA preservar su voz, incluso después de
perder la capacidad de hablar.

PARA NOSOTROS, ES FUNDAMENTAL

OFRECER ESTA POSIBILIDAD, PERMITIENDO
QUE SUS VOCES SIGAN SIENDO ESCUCHADAS.




2023

LOS DESAFiOS SOCIALES DE LA ELA

En 2023, la Asociacién logré importantes avances en
varios frentes. Uno de los hitos destacados fue el inicio del
Proyecto de Investigacion "Problematicas Sociales
Asociadas a la ELA en Argentina: Los pacientes y su
entorno afectivo familiar". La investigacion se desarrollé
en dos etapas. La primera, de marzo a agosto de 2023,
fue cualitativa, en el marco de una convocatoria realizada
conjuntamente por organismos publicos y privados. La
segunda, cuantitativa, inicié con una encuesta online,
realizada en julio de 2023. La encuesta, de 78 preguntas,
fue respondida por familiares de personas con ELA,
quienes aportaron informacién sobre su situacion y la del
paciente. Se recopilaron datos federales de alrededor de
200 personas, abarcando diversas variables

afi y p que fueron
procesados a inicios de 2024. Esta investigacion, un
esfuerzo innovador dentro del area social de la ELA, fue
presentada ante organismos internacionales, marcando
un nuevo enfoque en el andlisis del impacto social de la
enfermedad.

Otro momento clave fue la aprobacién condicional del
medicamento AMX0035, que inicialmente gener6 grandes
expectativas a nivel global. La Asociacion participd
activamente en el movimiento internacional que impulsé
la aprobacién de esta medicacién, organizando
encuentros de capacitacion con los principales
investigadores. Sin embargo, a inicios de 2024, el
medicamento fue retirado del mercado al no demostrar
los resultados esperados en términos de eficacia,
marcando un fin a esa esperanza.

En 2023 también se concretd la inauguracién del Centro
Médico de Consultas especializado en ELA. Este centro,
una meta postergada por varios afios, se convirtié en un
espacio crucial para brindar consultas médicas y clinicas
dentro de las ir iones de la iacion, do por
un equipo de profesionales que ya venian colaborando
con nosotros.

Ademas, el afio incluyé iniciativas como talleres para
pacientes y familiares basados en los "Manuales de
orientacién para la vida con ELA", asi como encuentros
virtuales regulares con investigadores que lideran ensayos
clinicos en fase 3, asegurando que la Asociacién se
mantenga al dia con los avances cientificos mas
recientes. ESTOS ENCUENTROS, PRODUCIDOS Y
SUBTITULADOS POR NOSOTROS, ESTAN
DISPONIBLES DE MANERA BILINGUE A NIVEL
INTERNACIONAL.






2024

LA BECA LEON RYBA

En 2024, la iacion centra sus en un hito
significativo: la creacion de la "Beca Ledn Ryba", en
honor a una de sus figuras fundacionales. Este afio
marca una apuesta decidida por impulsar la investigacion
médico-cientifica sobre la ELA en Argentina, promoviendo
la formacién de un equipo de profesionales
comprometidos con los estudios sobre la enfermedad. La
beca financiara i igaciones en centros médi

publicos y privados durante los préximos dos afios, lo que
constituye el avance mas destacado de este periodo.

El aporte a la investigacion en Argentina y el lanzamiento
de la beca marcan un salto cualitativo en el rol de la
Asociacién, que busca profundizar su participacion y ser
protagonista en la ciencia a nivel nacional.

Ademas, seguimos adelante con nuestros proyectos
habituales, dando un impulso especial al fortalecimiento
de los vinculos comunitarios a través de la red federal.
También apoyamos la formacién de profesionales
argentinos, becandolos para asistir al Simposio Mundial
de Investigacion, consolidando asi nuestro compromiso
con el desarrollo cientifico y médico del pais.

Este afio, ademas, enfrentamos como comunidad la
decepcion por el fracaso del medicamento Relivyrio, que
habia sido aprobado en 2023 pero no mostré los efectos
esperados en los pacientes con ELA.

En 2024 se compartieron los resultados de la encuesta

"Conociendo a la poblacién que padece ELA en

Argentina”, los cuales fueron presentados en un informe y

en una presentacion virtual en julio, con la participacién de
f dos y mi de la Asociaci6

EL ENFOQUE DE LA ASOCIACION EN ESTE
2024 HA SIDO RETOMAR EL ENCUENTRO
PRESENCIAL EN NUESTROS EVENTOS Y
ACTIVIDADES, FORTALECIENDO EL VINCULO
CON LA COMUNIDAD.
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ASOCIACION ELA
ARGENTINA

Centro de afectados por la
Esclerosis Lateral Amiotrofica

Después de 13 afios de trayectoria, sentimos que
hemos crecido y madurado como organizacion
consolidandonos como un referente indiscutido
en el apoyo a la comunidad afectada por la ELA.
La Asociacién ha recorrido un camino de
crecimiento similar al de una persona. En sus
inicios, fue como un nifio, aprendiendo a caminar
y hablar, dando sus primeros pasos en el mundo.
Los primeros afios estuvieron marcados por el
esfuerzo de estar presentes en cada espacio, de
aprender a interactuar, a socializar y a construir
sus cimientos. Fue un proceso de aprendizaje
constante, en el que fuimos creciendo poco a
poco, asentando nuestras bases y desarrollando
una identidad propia. Hoy, la Asociacion ha
alcanzado su adolescencia. Al igual que un joven
en esta etapa, ha ganado mayor autonomia, con
la capacidad de tomar decisiones mas
estratégicas sobre en qué ambitos participar y de
qué manera. Sin embargo, como todo
adolescente, ain necesita acompafiamiento y
apoyo para seguir consolidando su personalidad,
afianzando sus valores y objetivos.

El judaismo ha sido parte fundamental de nuestra
identidad y nos ha guiado con una visién en la
que la vida cobra sentido a través del hacer.
Convertimos ideas en acciones concretas,
interpretamos intuiciones como pautas de accién
y otorgamos a los principios mas sublimes un
peso en la vida cotidiana. Creemos que "la mas
profunda sabiduria que puede alcanzar el ser
humano es saber que su destino es ayudar”, y
ese ha sido el fundamento de cada paso que
hemos dado. Desde la ayuda directa a los
pacientes y sus familias hasta el impulso de

inno , este P con la
dignidad, la justicia, la solidaridad y la vida ha
sido nuestro motor.

A lo largo de estos afios, trabajamos siempre
desde un enfoque de servicio, incluso en las
circunstancias mas adversas, como la pandemia.

BALANCE

Y PERSPECTIVAS

Frente a las dificultades, encontramos formas
creativas de seguir adelante, adaptandonos y
reformulando nuestros proyectos para
mantenernos cerca de la comunidad. Hoy
estamos en una nueva etapa, afianzados, y con el
desafio de seguir avanzando. Nos enfocamos en
el impulso de la investigacién cientifica, en el
fortalecimiento de redes comunitarias y en la
formacién de alianzas estratégicas tanto a nivel
local como internacional.

Este 2024, al cumplir 13 afios, nos encontramos
en un momento clave. Hemos dejado atras la
nifiez y nos hemos consolidado como un
proyecto maduro ayudando dia tras dia a las
personas con ELA. La Asociacién se constituyé
como un legado que va a seguir sosteniéndose
mientras exista un otro para ayudar.

Nos queda mucho por hacer: el suefio de un
centro médico especializado con el nombre de
Ledn Ryba, que integre investigacion, asistencia,
tratamientos clinicos e internacion para las
personas con ELA. Ademds, tenemos la potencia
para ser referentes en la investigacion cientifica
nacional, formulando protocolos para que los
pacientes puedan participar de los mismos.
Finalmente, constituir el registro nacional de ELA
como estudio epidemioldgico también es un
proyecto a cumplir.

El camino recorrido desde el 23 de noviembre de
2011 hasta hoy ha sido constante y firme. Cada
dia hemos hecho algo para ayudar a alguien con
ELA, sin excepcion. Esa es nuestra contribucion
a la sociedad: ayudar y brindar esperanza,
siempre con la mirada puesta en un futuro de
mayor bienestar para quienes viven con esta
enfermedad y la convicciéon de que nuestras
acciones hacen la diferencia.



CRONOLOGIA

2011: LA FUNDACION

e Diagnéstico de Leén Ryba: En abril de 2011, Leén
Ryba, padre del fundador, es diagnosticado con ELA. En
junio, sufre una insuficiencia respiratoria, y comienza la
conexidn con otros pacientes.

e Surge la intuicién de crear una asociacion dedicada a
la ELA. En noviembre, a través de una convocatoria en
redes sociales, se realiza la primera reunidn fundacional
de la Asociacién ELA Argentina.

2012: MISION, VISION Y VALORES

e Definicion de misién y visién: Se realizan talleres para
definir los principios de la Asociacidn, y se inicia la
planificacién estratégica.

o Inicio de los tramites legales: Se presenta el estatuto
en la Inspeccion General de Justicia (IGJ) para obtener la
personeria juridica.

2013: LOS PRIMEROS PASOS

e Implementacion de proyectos: Se ejecutan los
proyectos y programas disefiados el afio anterior, y se
consolida la Comision Directiva con 30 voluntarios.

e Expansion federal: Se abren filiales en varias ciudades
y se obtiene la personeria juridica.

® Se establecen lazos institucionales con FADEPOF y la
Alianza Internacional de Asociaciones de ELA.

e Eventos y comunicacion: Se lanza la revista mensual,
el programa ELA TV, y se realiza la primera cena anual.
Carta “Nuestro destino es Ayudar”.

e Creacion del area de salud mental y del disefio e
imagen institucional.

2014: EL BALDAZO

e Fallecimiento de Ledn Ryba (marzo 2014).

e Baldazo de ELA: Una campafia internacional que
generd una visibilidad masiva.

e Crecimiento: Se crean nuevas filiales. Se publican las
guias “Vivir con ELA" y se participa en eventos
internacionales.

2015: CRECIMIENTO Y FORTALECIMIENTO

e Proyecto del Centro Médico especializado, que no
llegd a concretarse.

e Baldazo argentino en Pinamar.

e Expansion de filiales. Se organiza el primer Encuentro
Nacional de referentes y se impulsa el Registro Nacional
de Personas con ELA (RENELA).

2016: SOMOS COMUNIDAD

e "Somos Comunidad": Se fortalece la idea de una
familia extendida unida por una misién comun.

e Cambio de estrategia cientifica: Se decide traer a
investigadores internacionales en lugar de enviar
neurdlogos al exterior.

2017: EL EDARAVONE

® Aprobacion del Edaravone: Se facilita el acceso a este
tratamiento para pacientes en Argentina.

e Creacion de UNELA: Red latinoamericana de
asociaciones de ELA.

2018: ASESORADOS

e Dario Ryba es electo presidente de UNELA y participa
en el primer congreso internacional de ELA en Madrid.

® Se crea el Area de Trabajo Social.

® Se recibe la donacién de 10 sillas de ruedas
motorizadas provenientes de Bélgica.

2019: LA LABOR HUMANITARIA

® Premio Humanitario: Dario Ryba es reconocido en el
Simposio Internacional de Investigacion sobre ELA.

e La Asociacion alerta a la sociedad sobre terapias sin
evidencia cientifica.

® Nuevos proyectos: Se lanzan tutoriales educativos y el
grupo de apoyo virtual "ReUnirnos".

2020: UNA PIZZERIA PARA CRISTIAN

® Se construye una pizzeria para un joven paciente,
simbolizando los valores de la Asociacién.

e Adaptacion a la virtualidad: Se refuerzan las
actividades online y los encuentros internacionales se
realizan de manera virtual. La Asociacion se constituye
como servicio esencial ante la emergencia por la
pandemia.

2021: EL COVID Y LA VIRTUALIDAD

e Pandemia: La asociacién busca garantizar la
on para paci con ELA. iento y

actividades comunitarias en linea.

e Mayor visibilidad a partir del diagnéstico de un

miembro del Congreso de la Nacién.

® La Asociacién cumple 10 afios.

2022: DESPUES DE LOS 10 ANOS

® Regreso a la presencialidad: Se retoman los
encuentros presenciales, tanto a nivel local, como los de
la Alianza Internacional, con un formato hibrido.

2023: DESAFIOS SOCIALES DE LA ELA

® Se crea el area de investigacion social de la
Asociacion.

e Apertura del Centro Médico de Consultas
especializado en ELA.

2024: LA BECA LEON RYBA

e Creacion de la Beca Leén Ryba: Se lanza una beca
para financiar investigaciones sobre ELA en Argentina.

e 13 afios de la Asociacion ELA Argentina: Libro
“Nuestro destino es ayudar”.



ALGUNAS FIGURAS PUBLICAS
QUE COLABORARON EN ESTOS
ANOS PARA VISIBILIZAR
NUESTRA CAUSA

Osvaldo Laport, Facundo Arana, Florencia
Etcheves (afectados por la ELA a partir del
diagnéstico de familiares/ amigos), Pedro Aznar,
“Los Nocheros”, Juan Pablo Barsky, Julieta
Pink, Alejandro Fabbri, Agustina Kampfer,
Viviana Saez, Miguel Simén, Sergio "Oveja"
Hernandez, Joaquin "El Pollo" Alvarez, Verénica
Perdomo, Guillermo Lobo, Luis Novaresio,
Débora Plager, Rodolfo Barili, Mariana Fabbiani,
Gerardo Rozin, Monica Gutiérrez, Facundo
Pastor, Paula Trapani.
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EXPERTOS INTERNACIONALES |
QUE NOS BRINDAN ORIENTACION
CIENTIFICA

Lucie Bruijn (EE.UU), Jonathan Glass (EE.UU),
Ammar Al Chalabi (Reino Unido), Hiide Yoshino
(Japdn), Orla Hardiman (Irlanda), Merit
Cudkowicz (EE.UU), Richard Bedlack (EE.UU),
Miguel Weil (Israel), Adrian Israelson (Israel),
Sabrina Paganoni (EE.UU), Elisabetta Pupillo
(Italia), Seung Hyun Kim (Corea del Sur), David
Taylor (Canadd), Javier Macias Cadavid
(Espafia), Terry Heiman-Patterson (EE.UU),
Leonard Van Der Berg (Paises Bajos), Angela
Genge (Canadd), Timothy Miller (EE.UU),
Pamela Shaw (Reino Unido), Gary Pattee
(EE.UV), Paul Mehta (EE.UU), Kevin Horton
(EE.LL), Eduardo Locatelli (EE.LVL),
Antoniangela Cocco (ltalia), Matthew Kiernan
(Australia), Jeremy Shefner (EE.UU), James
Berry (EE.UU), David Devos (Francia), Bjorn
Oskarsson (EE.UU), Suvankar Pal (Reino Unido),
Michael Benatar (EE.UU)

XK e




DARIO RYBA

BIOGRAFIA DEL AUTOR

Dario Ryba es fundador y presidente de la Asociacion ELA
Argentina. Estudié derecho en la Universidad de Buenos
Aires, sin embargo su vocacion en torno a la direccion y
desarrollo de organizaciones comunitarias fue mas fuerte.
Se formd para ello y ejercié profesionalmente la direccién
institucional durante 30 afios.

Esta vasta experiencia de planificacion estratégica y
gestion de proyectos sociales fue fundamental a la hora
de crear la Asociacion. La ELA llegé a su vida a partir del
diagnéstico de su padre, Ledn Ryba. Durante 3 décadas
consecutivas lideré actividades de caracter social,
cultural, espiritual y de beneficencia en organizaciones
comunitarias de las ciudades de Buenos Aires, San Juan,
Resistencia y Guadalajara, México.

Dario convirtié ese dolor y desolacion iniciales en una
institucion que hoy esta cumpliendo 13 afios y ha
significado un cambio en la experiencia de quienes
transitan la ELA.

Por su labor en nuestro pais y el aporte a la construccion
de UNELA - Unién de Asociaciones de ELA en
Latinoamérica, Dario Ryba recibié el Premio Humanitario
2019 por parte de la Alianza Internacional de
Asociaciones de ELA en el marco del Simposio Mundial
de Investigacion realizado en Perth, Australia.



NUESTRO DESTINO ES AYUDAR

UN LIBRO QUE RECORRE LOS PRIMERO 13 ANOS DE APOYO
COTIDIANO A LAS PERSONAS CON ELAY SUS FAMILIA

AUTOR: DARIO RYBA - ADAPTACION: ANDREA STRELKOVY AYELEN CASTILLO
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