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QUIENES SOMOS?

ELA con representacion en 7 paises europeos,
constituye un referente internacional en estas
patologias. ELA en Espana esta formada por

centenares de familias que luchan de la mano para
alcanzar una cura. Desde su constitucion en 2001,
ELA Esparia atiende, asesora y acompana a familias y
afectados, pretendiendo ofrecer un camino hacia una
mejor calidad de vida, contribuye a formar una red de

profesionales sanitarios, y defiende los derechos de
este colectivo, apoya la investigacion y promueve un

diagnéstico adecuado y precoz.

A QUIEN NOS DIRIGIMOS?

Las leucodistrofias son un grupo de enfermedades
que destruyen o impiden la correcta formacion de
la mielina, una sustancia que permite transmitir la
informacion desde nuestro Sistema Nervioso Central
a todas las partes del cuerpo, provocando la pérdida
progresiva de todas las funciones en el nifio o adulto

que la sufre.

Enfermedad rara
Tratamiento curativo inexistente
Afecta en su mayoria a menores de 10 afos
Origen genético
Enfermedades hereditarias
Conducen a una alta discapacidad y gran dependencia
Mas de 20 tipos distintos de leucodistrofia

QUE HACEMOS?

ASISTENCIALES

Servicio de Informacion y Orientacion
Servicio de Acompahamiento Psicolégico
Ayudas economicas a n'x{:esidades especiales
]ornh_d_aifamilias-profe}j nales
Formacion a profesionales
Comité de ex'per.;as'"sani@arios
Respiros en familia
Red social de apoyo:técnicos
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PROMOCION DE LA INVESTIGACION

Financiacion economica
Apoyo a los equipos ifn'vestigadores
Becas a pacientes incluidos
en ensayos clinicos

SENSIBILIZACION

Revistas ELA Infos
Web 2.0

Campaiias de sensibilizacién
“Ponte tus zapatillas y vence la enfermedad”

APP #AMiMeToca
Actividades de divulgacion

Ayudanos'a continuar...
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