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Bienvenidos a Barcelona [ Bmwngaﬁ a Barcelona

En ASEM Catalunya queremos que noviembre
de 2008 sea un mes crucial para el colectivo de
personas con enfermedades neuromusculares.

Confiamos en la maxima implicacion vy
sensibilizacion de los agentes sociales; por ello
celebramos diversos actos dirigidos a arquitectos,
periodistas, psicologos entre el 10 y el 13 de
noviembre. Durante los dias 14 y 15 tendra lugar la
celebracién del XXV Congreso de ASEM. Y es ademéas
nuestra intencién conseguir que el dia 15 sea
reconocido como el Dia de las Enfermedades
Neuromusculares.

Para este XXV Congreso contamos con la
presencia de los médicos e investigadores mas
adecuados para explicarnos todo lo relacionado con
las Enfermedades Neuromusculares asi como las
posibilidades para un medio y largo plazo. Ademas
contaremos con un amplio abanico de profesionales
que nos ayudaran para que nuestro dia a dia sea de
la mayor calidad posible. Y, por encima de todo, los
asistentes: es nuestro interés hacerles participes
activos en los diversos talleres y actividades que
vamos a desarrollar.

El lugar donde se celebra es la ciudad de
Barcelona y eso es plena garantia para que los
asistentes al XXV Congreso se vayan de esta ciudad
con un alto grado de satisfaccion.

Creo que este XXV Congreso relne todos los
requisitos para que cuando volvamos a nuestros
domicilios podamos mejorar la calidad de vida en el
dia a dia de las personas con enfermedades
neuromusculares y, por qué no, confiar en que un dia
no muy lejano la investigacion llegue a buen fin. Es
nuestra filosofia de vida: VIVIR EL PRESENTE,
PENSAR EL FUTURO.

Esperamos vuestra asistencia y mis mayores

deseos de éxito para el XXV Congreso.

Sr. Juan José Moro
Presidente de ASEM Catalunya

En este 2008, nuestra Federacion
cumple 25 afnos.

Durante este cuarto de siglo, hemos
dedicado nuestros esfuerzos para lograr que las
Enfermedades Neuromusculares sean mas
conocidas por la Administracién y la Sociedad en
general.

En nombre de los afectados por
enfermedades neuromusculares y sus familias
quiero agradecer a todas y cada una de las
personas que han formado parte de nuestra
Federacién, a todos los componentes de las
distintas Juntas Directivas, a todos los
voluntarios y colaboradores y, como no, al
personal que nos ha atendido y a todas las
personas que han contribuido a que Federacién
Asem sea un referente para las ENM en nuestro
pais.

FEDASEM, ha Illegado a este 25
aniversario con algunos retos cumplidos,
algunos de vosotros lo podéis acreditar como
testigos, ya que se ha avanzado en muchos
campos, pero el camino no ha sido nada facil,
s6lo con el esfuerzo y la entrega generosa de
todos ha sido posible llegar hasta aqui, pero
todavia quedan muchos caminos por descubrir y
mucho trabajo que realizar.

Este afio el XXV Congreso de Asem se
celebra en Barcelona, ya que aqui nacié el
movimiento Asem en 1983.

Asem Catalunya ha organizado con gran
ilusion este Congreso para lograr que los
asistentes podais ser parte activa en todas las
actividades que se organizan. Esperamos
vuestra presencia para poder felicitarnos
todos, por estos 25 afios de historia compartida.

Os esperamos a todos en Barcelona.

Sra. Maria Teresa Balta
Presidenta de la Federacion ASEM



COMITE DE HONOR
SS. AA. RR. Los Principes de Asturias.

Excma. Sra. D? Maria Teresa Fernandez de la Vega, Vicepresidenta del Gobierno.

Excmo. Sr. D° Bernat Soria Escoms, Ministro de Sanidad y Consumao.

Excma. Sra. D? Mercedes Cabrera Calvo-Sotelo, Ministra de Educacién, Politica Social vy
Deporte.

Excmo. Sr. D° Jordi Hereu i Boher, Alcalde del Ayuntamiento de Barcelona.

Excma. Sra. D? Amparo Valcarce Garcia, Secretaria de Estado de Politica Social, Familias vy
Atencién a la Dependencia y a la Discapacidad.

Hble. Sra. Carme Capdevila i Palau, Consejera de Accién Social y Ciudadania de la Generalitat de
Catalunya.

Excmo. Sr. Antoni Fogué Moya, Presidente de la Diputacién de Barcelona.

Ilmo. Sr. Ricard Goma Carmona, Segundo Teniente de Alcalde de Accidn Social y Ciudadania del

Ayuntamiento de Barcelona.

COMITE CIENTIFICO

Dr. Adolf Pou, Dpto. de Neurologia del Hospital del Mar, Barcelona.

Dra. Anna Febrer, Médico Rehabilitador, Jefe de Servicio de Rehabilitacién y Medicina Fisica del
Hospital de Sant Joan de Déu, Barcelona.

Dra. Conxita Closa, Médico Rehabilitador. Directora asistencial de Corporaciéon Fisiogestion.

Dr. Jaume Colomer, Unidad de Patologia Neuromuscular, Servicio de Neurologia, Hospital de Sant
Joan de Déu, Barcelona.

Dr. Josep Maria Busquets, Responsable de Bioética del Departamento de Salud de la Generalitat
de Catalunya. Secretario del Comité Consultivo de Bioética de Catalufia.

Dr. Josep Maria Padrosa, Director General de Corporacidn Fisiogestion.

Dr. Marc Antoni Broggi, Vicepresidente del Comité Consultivo de Bioética de Catalufia. Cirujano
del Hospital Germans Trias i Pujol, Badalona.

Dr. Marti Pons, Hospital Sant Joan de Déu, Barcelona.

Dra. Montse Olivé, Instituto de Neuropatologia del Hospital de Bellvitge, Barcelona.

Dra. Pia Gallano, Servicio de Genética del Hospital de Sant Pau, Barcelona.

Dra. Pura Muioz, Jefe del grupo de investigacion del Centro de Regulacion Gendmica (CRG),

Barcelona.



I SEMANA DE LAS

ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES

Lunes 10 de noviembre

ACCESIBILIDAD EN LA CIUDAD Y EN LAS INSTALACIONES

17:00h Coorganiza: Colegio de Arquitectos y ASEM Catalunya.
Sede: sala de actos de la sede central del COAC.
C / Placa Nova, 5. 08002 Barcelona.
Ponentes:
0 Adaptacién del casco antiguo de Tarragona / Sra. Sandra Bestraten,
Arquitecto y miembro de la catedra de accesiblidad de la UPC.
0 Escuela adaptada CEIP Nabi de Barcelona / Sr. Pep Zazurca, Arquitecto.
Taula Rodona:
o Representante de la Agrupacién de Urbanistas y Arquitectos de Catalunya.
o Sr. Efrem Carbonell, Director de ASPASIM, a confirmar.
o Representante del Area de Movilidad del Ayuntamiento de Barcelona, por
determinar.
o Sr. Conrado Gargallo, Socio de ASEM Catalunya.
Modera: Sra. Nuria Llaverias, Responsable de la Sede Eixample del COAC.

Martes 11 de noviembre

BUSCANDO LA ATENCION INTEGRAL DE LAS FAMILIAS CON
ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES

12:00h Coorganiza: Ayuntamiento de Santa Coloma de Gramenet y ASEM Catalunya.
Sede: Centro Civico del Riu.
C/ Lluis Companys, 9. 08921 Santa Coloma de Gramenet.
Modera: Sra. Sonia Delgado, Trabajadora social de ASPANIDE.

Ponentes:
o Dr. José Antonio Tous, Médico de cabecera y profesor de Salud Publica en
la Universidad de Barcelona.
o Sra. Roser Hurtado, Psicéloga colaboradora de ASEM Catalunya.

o Sra. Olga Civit, Maestra y socia de ASEM Catalunya.



Miércoles 12 de noviembre

LA FISIOTERAPIA EN LAS PERSONAS CON
ENFERMEDAD NEUROMUSCULAR

19:00h Coorganiza: Colegio de Fisioterapeutas y ASEM Catalunya.
Sede: Sala la Cuina, Espai Francesca Bonnemaison.
C/ Sant Pere Mes Baix, 7. 08003 Barcelona.
Modera: Sr. Ricard Corgos, Secretario del Colegio de Fisioterapeutas.
Ponentes:

o La atenciéon domiciliaria/ Dr. Jaume Cortadellas, Director médico de la
Fundacion Privada Terra Alta s.XXI.

o Fisioterapia en las enfermedades neuromusculares infantiles/ Sra. Ariadna
Tartera, Fisioterapeuta pediatrica en el Service de Pédiatrie de |'Hopital
Universitaire Raymond Poincaré, France.

o Rol del T.O. en las personas con Enfermedad Neuromuscular / Sra. Carme

Olivera, Coordinadora de Terapia Ocupacional, Corporacion Fisiogestion.

Jueves 13 de noviembre

LA ATENCION PSICOLOGICA EN LAS FAMILIAS CON
ENFERMEDAD NEUROMUSCULAR

19:00h Coorganiza: Programa de Post-grado de formacion profesional IDEC-UPF,
Centro Pi i Molist y ASEM Catalunya.
Sede: auditorio Pati Manning
C/ Montalegre, 7. 08001 Barcelona.
Modera: Sr. Lluis Targarona, Psicologo colaborador de ASEM Catalunya.
Ponentes:
o Dr. Pere Notd, Profesor de la Universidad Pompeu Fabra y Psicologo del
Centre Pi i Molist.
o Sra. Margarita Rodriguez, Psicdloga y miembro de la Sociedad Catalano-
Balear de Psicologia.

o Sra. Maria Ramos, Gerente y Trabajadora Social de ASEM Catalunya.



XXV_CONGRESO DE ASEM

TVivir el presente,
pensar el futuro

Viernes 14 de noviembre

10:00-12:00h [ SALA SANTS
Reunion del Comité de Expertos: Constitucion Oficial

COORDINA: Dra. Yasmina Pagnon, Colaboradora de Federacion
ASEM.

SALA MONTIUIC
Reunion de profesionales de ASEM

Tema: Plan Estratégico de ASEM

SALA BARCELONA A
12:00-13:00h Rueda de prensa

Presentacion del Manual para las Familias

12:00-14:00h Visita turistica a Barcelona

14:00h Comida de trabajo de ASEM

15:00-16:00h Recepcion y acreditaciones al Congreso



16:00-16:45h

16:45- 17:00h

17:00-17:30h

17:30-18:30h

19:00h

SALA BARCELONA A

Conferencia inaugural: COMO GESTIONAR LA ESPERANZA

Dr. Marc Antoni Broggi, Vicepresidente del Comité Consultivo de Bioética de
Cataluina. Cirujano del Hospital Germans Trias i Pujol, Badalona.

Presenta: Dra. Teresa Pampols, Instituto de Bioquimica Clinica. Servicio de
Biogquimica y Genética Molecular. Hospital Clinico de Barcelona y CIBER de
Enfermedades Raras. Miembro del Comité de ética del Instituto de

Investigacion de Enfermedades Raras. Instituto de Salud Carlos III, Madrid.

Acto de inauguracion del congreso

Representacion institucional.

Hble Sra. Marina Geli, Consejera de Salud de la Generalitat de Catalunya.
Sr. Ricard Goma, Segundo Teniente de Alcalde del Ayuntamiento de
Barcelona y Presidente del IMD.

Sr. Juan José Moro, Presidente de ASEM Catalunya.

Sra. M2 Teresa Balta, Presidenta de la Federacién ASEM.

SALA BARCELONA B

Pausa-café / visita stands

SALA BARCELONA A

PRESENTE, PASADO Y FUTURO DE LOS
ENSAYOS TERAPEUTICOS

Dr. Eugenio Mercuri, Istituto di Neuropsichiatria Infantile. Universita

Cattolica Roma.
Presenta: Dr. Manel Roig, Jefe del Servicio de Neuropediatria del Hospital de

la Vall d’Hebrén, Barcelona.

RECEPCION INSTITUCIONAL. AYUNTAMIENTO DE BARCELONA.



Sabado 15 de noviembre

9:00- 10:30h

10:30- 11:00h

11:00-11:30h

SALA BARCELONA A

LA INVESTIGACION DE LAS ENFERMEDADES
NEUROMUSCULARES EN ESPANA

Distrofias Musculares Congénitas: Mecanismos moleculares y ultimos

avances.

Dra. Cecilia Jiménez-Mallabrera, Dubowitz Neuromuscular Unit,
Hammersmith Hospital; Imperial Collage of London.

Perspectivas actuales en fisiopatologia y terapia de la Atrofia Muscular
Espinal en base a su estudio en modelos experimentales.

Dr. Josep E. Esquerda, Universidad de Lleida. Facultad de Maedicina.
Departamento de Medicina Experimental. Unidad de Neurologia Celular.
Localizacién De la Calpaina 3 en otros tejidos. Aplicaciones y terapias.
Dr. Adolfo Lopez de Munain, Departamento de Neurogenética, Hospital de

Donostia, San Sebastian.

Distrofia muscular de Duchenne: Investigacion de tratamientos
alternativos o complementarios a la terapia génica.

Dr. Mario Marotta, Investigador Postdoctoral. Grupo de investigacion de
Neurologia Infantil. Hospital Universitario Vall d’'Hebrdn, Barcelona.
COORDINA: Dr. Manel Roig, Jefe del Servicio de Neuropediatria del Hospital

Vall d’'Hebrén, Barcelona.

DEBATE

SALA BARCELONA B

Pausa-café / visita stands




11:30- 12:30h

Mesas simultaneas

SALA BARCELONA A

LAS ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES EN ADULTOS

Aspectos diagnésticos de las enfermedades neuromusculares en el
adulto.

Dra. Montserrat Olivé, Instituto de Neuropatologia del Hospital de Bellvitge,
Barcelona.

Aspectos terapéuticos de las enfermedades neuromusculares en el
adulto.

Dra. Isabel Illa, Directora de Unidad del Servicio de Neurologia del Hospital
de Sant Pau, Barcelona.

Aspectos asistenciales de las enfermedades neuromusculares en el

adulto .
Dr. Jordi Pascual, Servicio de Neurologia del Hospital del Mar, Barcelona.
COORDINA: Dr. Adolf Pou, Departamento de Neurologia del Hospital del Mar,

Barcelona.

SALA BARCELONA C

LAS ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES INFANTILES

continuo de fenotipos.

Dra. Susana Quijano, Service de Pédiatrie, Hopital Universitaire Raymond
Poincaré (APHP). Centre National de Référence des Maladies Neuromusculaires
GNMH, Garches, France.

Distrofias musculares por déficit de Merosina. Ultimos avances.

Dra. Patricia Smeyers, Seccion de Neuropediatria del Hospital Universitario
La Fe, Valencia.

Miastenias congénitas: Importancia de la caracterizacion genética.

Dr. Andrés Nascimiento, Unidad de Patologia Neuromuscular del Servicio de
Neurologia del Hospital de Sant Joan de Déu, Barcelona.
COORDINA: Dr. Jaume Colomer, Unidad de Patologia Neuromuscular,

Servicio de Neurologia, Hospital Sant Joan de Déu, Barcelona.



12:30- 13:00h

13:00- 14:00h

SALAS SANTS - MONTJIUIC

Y... CONTINUAMOS VIVIENDO

Educacion: Distintas miradas para la inclusion. Adaptar la escuela.
Sra. Maria Victoria Gallardo Jauregui, Psicdloga y Pedagoga. Equipo

especializado en Discapacidad Motora. Delegacion Provincial de Maélaga de
Educacion.

Trabajar con discapacidad: politicas y apoyos para el empleo.

Sr. Emili Grande, Psicélogo, director técnico de la Fundacion ECOM vy
coordinador de los Servicios de Integracién Laboral.

Hablar de sexualidad con nuestros adolescentes.

Sra. Maika Bakaikoa, Terapeuta Sexual, Psicéloga de la Clinica del Dolor del
Hospital Germans Trias i Pujol, Badalona.
COORDINA: Sra. Angels Nogué, Coordinadora del Area de Servicios Sociales,

Diputacion de Barcelona.

Debate posterior en cada una de las salas.

Mesas simultaneas

SALA BARCELONA A

LA EXPERIENCIA DE LOS GRUPOS SOCIOTERAPEUTICOS I

Grupo de Steinert. Coordinado por Sra. Mila Lagarda, Psicéloga
colaboradora de ASEM Catalunya y Sra. Lucia Martinez, Trabajadora Social
de BENE, Pais Vasco.

Grupo de Padres. Coordinado por Sra. Maria Ramos, Gerente vy
Trabajadora Social de ASEM Catalunya y Sra. Naria Hernandez, Trabajadora
Social de ASEM Castilla la Mancha.

Grupo de Facio. Coordinado por Sr. Josep Cabré, Psicdlogo colaborador de
ASEM Catalunya y Sra. Prado Pérez, Trabajadora Social de ASEM Madrid.



14:00- 16:00h

16:00-17:00h

SALA BARCELONA C

LA EXPERIENCIA DE LOS GRUPOS SOCIOTERAPEUTICOS II

Grupo de Familiares. Coordinado por Dr. Josep M. Recasens, Psiquiatra
del Centre Pi i Molist y Sra. M. Angels Ramirez, Trabajadora Social de ASEM
Castilla la Mancha.

Grupo de Becker. Coordinado por Sr. Lluis Targarona, Psicélogo
colaborador de ASEM Catalunya y Sra. Rosario Liton, Trabajadora Social de
ASEM Madrid.

Grupo de Debate. Coordinado por Sra. Roser Hurtado, Psicdloga
colaboradora de ASEM Catalunya y Sra. Anna Ferrer, Trabajadora Social de
ASEM Catalunya.

SALA SANTS

PROSPECCION DE LAS POSIBILIDADES
DE REHABILITACION ROBOTIZADA A PERSONAS CON ENM.

Sr. Raull Benitez Iglesias, Departamento de Ingenieria de Sistemas y
Automatica Industrial. Universidad Politécnica de Catalufia.

SALA MONTIJUIC

TALLER DE TEATRO, A cargo de Transit-Art, grupo de Teatro de ASEM

Catalunya.

POLIDEPORTIVO MPAL. DE L'ESPANYA INDUSTRIAL
¢/ Muntadas, 37. 08014 - Barcelona

DEPORTE ADAPTADO PARA NEUROMUSCULARES a cargo de Robert

Munni, fisioterapeuta de I’Hospital Sant Joan de Déu, Barcelona.

Comida.

SALA BARCELONA A

COMO AYUDAR A LAS FAMILIAS DESDE LA ATENCION
SANITARIA

El Consejo Genético.

Dra. Pia Gallano, Servicio de Genética del Hospital de Sant Pau, Barcelona.

Influencia del ejercicio sobre el dafio muscular.

Dra. Anna Febrer, Médico rehabilitador, Jefe de Servicio de Rehabilitacion y
Medicina Fisica del Hospital de Sant Joan de Déu, Barcelona.

La relacion médico-paciente.

Dra. Dolors Navarro, Directora del Foro Catalan de Pacientes.
COORDINA: Dr. José Antonio Tous, Médico de cabecera y profesor de Salud

Publica en la Universidad de Barcelona.



17:00- 17:30h

17:30-18:00h

18:00- 19:00h

DEBATE

SALA BARCELONA B

Pausa-café / visita stands

Talleres simultaneos

COORDINAN: Dra. Anna Febrer, Médico rehabilitador, Jefe del Servicio de
Rehabilitacion y Medicina Fisica del Hospital de Sant Joan de Déu, Barcelona.
Dra. Conxita Closa, Médico Rehabilitador. Directora Asistencial de

Corporacion Fisiogestion.

SALA BARCELONA A

FISIOTERAPIA RESPIRATORIA INFANTIL

Taller 1: Sr. Enric del Campo, Fisioterapeuta del Hospital de Sant Joan de
Déu, Barcelona.
Taller 2: Sra. Montserrat Junca, Fisioterapeuta del Hospital de Sant Joan de

Déu, Barcelona.

SALA BARCELONA C

CUIDAR LA POSTURA DEL CUIDADOR EN LA
MOVILIZACION DEL PACIENTE Y TERAPIA OCUPACIONAL

Taller 1: Sra. Carme Olivera, Coordinadora de Terapia Ocupacional,
Corporacion Fisiogestion.

Taller 2: Sra. Gemma Flotats, Directora del Servicio de Rehabilitacién
Domiciliaria. Corporacion Fisiogestion.

Taller 3: Dra. Conxita Closa, Médico Rehabilitador. Direccion Asistencial

Corporacion Fisiogestion.

SALAS SANTS - MONTJUIC

FISIOTERAPIA RESPIRATORIA EN ADULTOS

Taller 1: Sr. David Salicio, Fisioterapeuta del Hospital Marin de Hendaya,
France.
Taller 2: Sra. Alaitz Amezqueta, Fisioterapeuta del Hospital Marin de

Hendaya, France.



19:00h SALA BARCELONA A

Conferencia de clausura: VIVIR EL PRESENTE, PENSAR EL
FUTURO

Sra. Gemma Lienas, Escritora y Periodista.

19:30h Acto de clausura

Lectura de conclusiones.
Lectura del manifiesto.
Declaracion del dia de les enfermedades neuromusculares.

A cargo de: Sr. Ricard Goma, Segundo Teniente de Alcalde del Ayuntamiento
de Barcelona y Presidente del IMD.

20:00h Concierto de la coral de la TMB

21:00h SALA BARCELONA C

Cena XXV aniversario

Domingo 16 de noviembre

11h Concentracion de Harley Davidson

12h Partido solidario entre ASEM Catalunya, Veteranos de la Gramenet y

Veteranos del Espanol, en la ciudad deportiva del RCD Espafiol.



Informacion sobre la inscripcion

Los formularios para inscribirse al Congreso estan disponibles a través de la pagina Web
http://www.xxvcongresodeasem.org en el apartado Inscripciones.

Para mas informacion:

Secretaria técnica: 93 210 05 06

ASEM Catalunya (entidad organizadora): 93 274 49 83

Cuotas de inscripcion

Antes de 15/10/2008 Después de 15/10/2008
No Socios Asem 35,00 40,00
Estudiantes 20,00 25,00
Profesionales 35,00 40,00
Socios Asem 20,00 25,00
Comida Sabado 15/11 32,00 32,00
Cena Clausura Sabado 15/11 41,00 41,00

La inscripcion incluye la documentacion, 3 cafés y un lapiz de memoria con las ponencias.

Realizar el ingreso en la cuenta del Congreso, de la cual es titular ASEM Catalunya, 2100-0383-90-0200179958
Enviar justificante de pago, indicando el nombre de los asistentes, al e-mail asem@meetingcongress.com.
Plazas limitadas, se admitirdn por riguroso orden de inscripcion.

El plazo de la inscripcion finaliza el 1 de noviemb  re de 2008.

Hotel del Congreso (Costes con Desayuno incluido e IVA)

Hab. doble | Hab. doble uso individual

Barcel6 Sants**** | 123,05 107,00

1a. Muestra de Cortometrajes ASEM

Con ocasion del XXV Congreso, ASEM Catalunya organiza la l1a. Muestra de Cortometrajes. La
muestra esta abierta a todos aquellos que quieran participar. El objetivo de la muestra es reflejar en
imagenes todo aquello que puede encontrarse una persona afectada por enfermedades
neuromusculares en su cotidianeidad. Por eso el lema de esta muestra sera EL DIA A DIA DE UN
AFECTADO POR ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES. Pretendemos que los videos presentados
sirvan para crear debate y reflexion sobre todas las barreras: arquitecténicas, pero también sociales
o0 mentales que se puede encontrar un enfermo en su lucha diaria. Los cortos participantes se
proyectaran durante el Congreso el dia 15 de noviembre por la tarde en una sala a determinar.

En la pagina web del Congreso www.xxvcongresodeasem.com estan las bases completas de la convocatoria asi
como los premios a los que se puede optar. En dicha pagina web esta también la hoja de inscripcion que debe
acompanar a las propuestas presentadas. Os animamos a participar.
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