VI ENCUENTRO

DE PERSONAS CON ELA,
INVESTIGADORES Y PROFESIONALES

Proverbiograbe

g

Cuando las arainas se unen,
pueden atar a un ledn.

Centro de Referencia Estatal de Atencion a
Personas con Enfermedades Raras
Burgos 17 a 22 de Mayo de 2016

HORARIO
8:30-6:30
10:00-14:00
10:30-12:30

11:30-13:30

13:00-14:00
14:00-15:00
15:00-16:30
16:30-18:00
17:15-18:00

18:30-20:00

“830-2000
Investigadores

20:30-21:30

21:30

MARTES 17 MIERCOLES 18
Taller "Di en paclentes
con m;.n_m.__w.u _.ﬁm_-._s_._mpu_

300 Otorrino en el Hospital

Universitario de Salamanca.
Coordinador de la Unidad de
Disfagia iracion

Pilar Giral ancha, Enfermera
de la Unidad de Dis‘agia y
Aspiracion del Hospital
Universitario de Salamanca

LL=GADAY ACOMOCAGION

Taller "Mindfullnes”
Coordina: Jaime Locutura
Meédico. Cxoerto en
Patas w&. la ELA Impulsadc Mindfullnes
desde la Universidac Rey
Juan Carlos (Medrid) For
Israel Garcia Ditector tecnico
Programa Animales al Servicio
de |a Huranidad

Incia 18:15

Charla  “Nutricion en ELA"
Dra. Joima Panisello
Servicio de Medicina Interna

Asodiacion
Siempre Adelante
Jaime Caballero
(Travesia Ibiza)

=
2
]
@
2
»
@
>
£

ESCLEROSIS
LATERAL
AMIOTROFICA

PLATAFCRMA
AFECTADOS e

ZELA

-
-

Crécr

&
A

.% IMSERSO

>,
Uz
S
v

5
a

#patasporlaela

%TAI.FARMACO

Invitadas todas las Asociaciones de ELA Espanolas.
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VTENCUEN RO DE PERSUNAS CUN ELA, INVES I TGADURES ¥ PRUF ESTUNALES
Burgos, del 17 al 22 de mayo 2016
JUEVES 19 VIERNES 20 SABADO 21 DOMINGO 22
Desayuno (apartamentos)
ss> Calé cientifico 10:30-11:30 Salida
{(Ccordina Salvador Hernandez)
Dr. Alberto Garcia Redondo
Dra. Rosario Csta Pirzclas
Dra. Laura Moreno Martinez
W. “E.:B“Mﬂ o Taller
. Manuel fo Otin ] =
Visita Casa Domética. Salida del cantro 10:30  Dr. Salvacor Martinez Fisio respiratoria
Punto de Fncuantro Receprién, Dra, Pilar Rojas o Cocrdina: Sara Ciceres
Coordina: Almudena Cano Para el cierr2 o la presentacia F peuta ADELA 0 $
Terapeuta Ocupacional CREER Mnﬂsm_m)ebmnu Director del O .n
o
y Representants Plataforma ELA 0 m
o
< 3
Reunidn cor Asociaciones - Invitadas: 9] M
Todas las iaci de ELA espaficl W
Comida (cafeteria) L 3
Pausa  Descansc  Siesta <
"Mucho mds que una mirada Teller *Mirdfullnas” g ¢
conectada a un ordenador” Coordina: Jaime Locutura > 3
Ponente: Eduardo Jdurequi Médica. Experto en Mindfullnes g
Trishond r &
0
L A
q
Preyecto Oftalmelogia m%:?ﬂqnﬁ_ﬂ_!ﬁoﬁunma = m I—
roye a ecorrido de la Platafarma Campecnato de Padel:
“Relacion entre la discapacidzd neurologica y la desda 2l Glkim: tro: . i olo Garcia”
afectacion visual en pacienies con Ela” wmﬂ_mwum FHme eneuemte r_m_mﬂ”_q_”_ﬁ_wmﬁ_onomﬂ% W_ _-_._

del Policlinico San Carlos.
Directara de la Fundacién
pera el Fomente de la Salud

Dra. Pilar Rojas Oftamaloge en Hospital General
Universitario Gregorio Marafisn de Madrid

Jﬂﬁalnﬂ_na ELA" (cerraca a investigacores)

n en ELA" (cerraca a investigacores)
Dr. Albarto Garcia Redando, Hospital 12 de ua_._mwa
Dra. Rosaric Osta Pinzolas Universidad de Zaragcza
Dra. Laura Merena Martinez Universidad de Zaragoza
D. Manuel Pérez. Universidad de Deuslo,

D. Manuel Poitero Otin. Universilal de Lleida

Dr. Salvador Martinez, Univarsidad de Wurca

"Avances en m=<mmznmn&=.u
Salvador Hemandez - José
Tarriza

Cena (cafeteria) El jusves Cena fuera de CREER - Resfaurante *AZOFRA"

Espacio Plataforma ELA

“Vamos a conocernos, damos :
7 “Traqueotomia pregramada®
la bienvenida a los que asisten “Gastrotomia vﬂnm_.ﬂﬁu._w&m_.

[ty ‘Asistente personal’

Coordina: Plataforma ELA

Asamblea General

campeonalo serdn para
RedEla.

Asistencia de enfermos
para zgradecimiento

Y apoyo por la miciativa

-

www.plataformaafectadosela.org - www.laelaexiste.es - www.redela.org




Dia 17 Martes Dia 20 Viernes

13:00 Llegada y acomodacién 08:30-09:30 Desayuno (apartamentos)

14:00-15:00 Comida (cafeteria) 10:00-14:00 Café cientifico (Coordina Salvador Hernandez)

17:15-18:00 Patas por la ELA Dr. Alberto Garcia Redondo, Hospital 12 de octubre

Impulsado desde la Universidad Rey Juan Carlos (Madrid) Dra. Rosario Osta Pinzolas Universidad de Zaragoza

Por Israel Garcia — Director técnico Programa Animales al Servicio de la Humanidad Dra. Laura Moreno Martinez Universidad de Zaragoza

18:15-20:00 Charla “Nutricién en ELA”. Dra. Joima Panisello. Servicio de Medicina Interna del Policlinico D. Manuel Pérez. Universidad de Deusto.
San Carlos. Directora de la Fundacién para el Fomento de la Salud. D. Manuel Portero Otin, Universitat de Lleida

20:30-21:30 Cena (cafeteria) Dr. Salvador Martinez, Universidad de Murcia

21:30 Espacio Plataforma ELA. Coordina: Plataforma ELA. Dra. Pilar Rojas. Hospital Gregorio Marafidon Madrid
“Vamos a conocernos, damos la bienvenida a los que asisten por primera vez” Para el cierre o la presentacion: D. Aitor Aparicio.

Dia 18 Miércoles Director CREER y Representante Plataforma ELA

08:30-09:30 Desayuno (apartamentos) 14:00-15:00 Comida (cafeteria)

11:30-13:30 Taller “Disfagia en pacientes con ELA”. 16:30-18:00 Taller “Mindfulines”.
Dr. Angel Mufioz, Otorrino en el Hospital Universitario de Salamanca Coordina: Jaime Locutura. Médico. Experto en Mindfullnes
Coordinador de la Unidad de Disfagia y Aspiracion 18:30-20:00 Conferencia interna “Recorrido de la Plataforma desde el ultimo encuentro: RedEla”
Pilar Giraldo Sancho, Enfermera de la Unidad de Disfagia y Aspiracién del “Avances en investigacion”
Hospital Universitario de Salamanca Salvador Hernandez — José Tarriza

14:00-15:00 Comida (cafeteria) 20:30-21:30 Cena (cafeteria)

16:30-18:00 Taller “Mindfullnes”. 21:30 Espacio Plataforma ELA. Asamblea General
Coordina: Jaime Locutura, Médico. Experto en Mindfullnes Dia 21 Sabado

18:30-20:00 Asociacion Siempre Adelante. Jaime Caballero (Travesia Ibiza) 08:30-09:30 Desayuno (apartamentos)

20:30-21:30 Cena (cafeteria) 11:30-13:30 Taller “Fisio respiratoria”.

21:30 Espacio Plataforma ELA. Coordina: Plataforma ELA. Coordina: Sara Caceres. Fisioterapeuta ADELA.
“Traqueotomia programada” “Gastrostomia programada”. “Asistente personal” 14:00-15:00 Comida (cafeteria)

Dia 19 Jueves 17:30-19:30 Campeonato de Padel: “Memorial Manolo Garcia”

08:30-09:30 Desayuno (apartamentos) Los beneficios de este campeonato serdn para RedEla

10:30-12:30 Visita Casa Domética. Salida del centro 10:30. Punto de Encuentro Recepcidén. Coordina: Asistencia de enfermos para agradecimiento y apoyo por la iniciativa
Almudena Cano. Terapeuta Ocupacional CREER 20:30-21:30 Cena (cafeteria)

13:00-1400 Reunidn con Asociaciones Dia 22 Domingo

14:00-15:00 Comida (cafeteria) 08:30-09:30 Desayuno (apartamentos)

16:30-18:15 “Mucho mas que una mirada conectada a un ordenador” 10:30-11:30 Salida
Ponente: Eduardo Jauregui. IRISBOND

18:30-20:00 Proyecto Oftalmologia “Relacidon entre la discapacidad neuroldgica y la afectacion visual en

pacientes con ELA”. Dra. Pilar Rojas. Oftalmdlogo en Hospital General Universitario Gregorio N 0OS VO|V€ MOS a ver el ano q ue viene.
Maranon de Madrid o .
18:30-20:00 Mesa cientifica “Investigacion en ELA” (cerrada a investigadores). | | N O te OlVl des ! !
Dr. Alberto Garcia Redondo, Hospital 12 de octubre
Dra. Rosario Osta Pinzolas Universidad de Zaragoza ==}
Dra. Laura Moreno Martinez Universidad de Zaragoza \./
D. Manuel Pérez. Universidad de Deusto. ‘ ESCLEROSIS
D. Manuel Portero Otin, Universitat de Lleida { ) E I— A AMISTASFIA RedELA
Dr. Salvador Martinez, Universidad de Murcia
20:30 Cena fuera de CREER. Restaurante. “AZOFRA”. Organiza Plataforma ELA
20:30-21:30 Cena en CREER (cafeteria. Alojados no participantes cena organizada por Plataforma ELA)



