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09:00

09:20

09:30

Entrega de documentacion

Inauguracién — Introduccién:
¢Por qué cuidados paliativos para enfermedades neurodegenerativas?

Elia Martinez Moreno

Especialista en Medicina Interna y Oncologia Médica. Servicio de Oncologia Médica del Hospital
Universitario de Fuenlabrada (Madrid). Presidenta de SECPAL y de la Fundacion SECPAL

Bloque 1: Enfoque paliativo en la atencién a las enfermedades
neurodegenerativas en residencias y centros sociosanitarios

Modera: Carmen Moreno Hoyos

Cronicidad y Coordinacién Sociosanitaria del Servicio de Salud de las llles Balears.
Coordinadora autonémica de la Estrategia de Cuidados Paliativos de las llles Balears.
Presidenta de lllesPal. Tesorera de SECPAL

9:35 Impacto de una intervencién comunitaria educativa en
cuidadores no formales de una poblacién rural en el
conocimiento de cuidados paliativos

Antonia Vélez Lépez

Enfermera especialista en Enfermeria Familiar y Comunitaria, actualmente trabajando
en el Area IV del Sistema Murciano de Salud. Mdster en Cuidados Paliativos Pediditricos
y Mdster en Cuidados de Larga Duracion. Doctoranda de la UCLM

9:50 Experiencia de la catedra ICO/UVic en investigacion,
formacién y soporte de centros residenciales de mayores

Xavier Gémez-Batiste

Catedrdtico de Medicina Paliativa de la Facultad de Medicina de la Universidad de
Vic (UVIC-UCC). Director de la Cdtedra de Cuidados Paliativos ICO/UVIC. Observatorio

Emérito Qualy, Centro Colaborador de la OMS - Instituto Cataldn de Oncologia

10:05 Aspectos bioéticos en la atencion a las demencias y otras
enfermedades neurodegenerativas

F. Javier Judez Gutiérrez

Doctor en Medicina. Magister en Bioética. Médico de Atencién Primaria. Servicio
Murciano de Salud. Grupo de Investigacién en Cronicidad Avanzada (Atencién Primaria)
/ Instituto Murciano de Investigacion Biosanitaria (IMIB) Pascual Parrilla. Vicepresidente
de la Asociacion de Bioética Fundamental y Clinica (ABFyC)



11:20

10:20 El final de vida en el dmbito residencial; un reto multidisciplinar

Toni Guerra Salas

Director Médico y de Calidad del Grupo Colisée. Cuenta con una larga trayectoria en
el sector de la atencion a la dependencia, tanto en el campo de la direccién y gestion
de centros como en la direccidn del drea asistencial y médica. Tiene experiencia
médica en dmbitos hospitalarios y extrahospitalarios y formacion posuniversitaria en
Gerontologia y Gestién y Direccién de Centros

10:35 Coloquio

Bloque 2: Necesidades y desafios en el cuidado integral de las
personas con enfermedades neurodegenerativas

Modera: Ménica Monedo Navazo

Psicologa Clinica. Hospital San Rafael de Madrid. Programa Atencién integral a personas con
enfermedades avanzadas de Fundacién la Caixa (ESADP Sureste)

1:25 Encefalomielitis midlgica | Asociacién de Encefalomielitis
Midlgica, Sindrome de Fatiga Crénica y Sensibilidad Quimica
Muiltiple de Valencia (SFC-SQM Valencia) / CONFESQ

El impacto funcional del sindrome de fatiga crénica

José Alegre Martin

Especialista en Medicina Interna. Coordinador clinico y de investigacion del Sindrome
de Fatiga Cronica en la Unidad de Sindromes de Sensibilizacién Central del

Hospital Universitario Vall D'Hebron de Barcelona. Integrante del Comité de
Sindromes de Sensibilizacién Central del Departamento de Salud de la Generalitat de
Catalufia. Miembro de la Red Europea del SFC, de la Asociacion Americana del SFC

y de la Sociedad Espariola de Sindromes de Sensibilizacién Central

Montserrat Alberdi (En video)
Jefa de la Unidad de Hospitalizacién a Domicilio (UHD) del Hospital San Juan de
Alicante (video)

La situacion de la encefalomielitis severa

Isabel Calvo Sobrino

Licenciada en Ciencias Quimicas. Afectada y presidenta de la Asociaciéon Sindrome
Fatiga Crénica y Sensibilidad Quimica Multiple de la Comunidad Valenciana
(SFC-SQM Valencia). Vocal de la Coalicién Nacional de Fibromialgia, Sindrome de
Fatiga Crénica, Sensibilidad Quimica Multiple y Electrohipersensibilidad (CONFESQ).




1:45 Demencias | Confederacién Espaiiola de Asociaciones de
Familiares de Personas con Alzheimer y otras Demencias
(CEAFA)

Innovacién en la atencién a la demencia: retos y oportunidades
en cuidados paliativos

Presidenta de la Confederacion Espafiola de Alzhéimer y otras Demencias (CEAFA),
que representa a 314 asociaciones de familiares. Tesorera de la Confederacion
Andaluza de Alzhéimer y Otras Demencias. Presidenta de la Federacion Granadina

de Alzhéimer. En 2010 fundé la Asociacion Afacontigo Alzheimer de Motril de la que
sigue siendo presidenta. Voluntaria en el dmbito del alzhéimer desde el diagndstico de
su madre, hace ya 24 aios

El momento que cambio mi vida

Miembro de la PEPA

12:05 Pdrkinson | Federacién Espaiiola de Pdrkinson (FEP)
El pdrkinson, un enfoque de derechos

Directora de la Federacién Espafiola de Pdrkinson (FEP). Licenciada en Geografia e
Historia y Graduada en Derecho. Su trayectoria profesional ha estado ligada a
entidades del tercer sector, asi como al sector privado, desempefiando a lo largo de su
carrera profesional tanto posiciones técnicas como directivas

Expresidente de la Federacion Espafiola de Pdrkinson y afectado de pdrkinson

12:25 ELA | Asociacién Espaiiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica
(adELA)

ELA y paliativos, cuidando al paciente desde el inicio de la enfermedad

Directora general de la Asociacién Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adELA).
Licenciada en Marketing & Business. MBA por IE. Mds de 20 afios de experiencia en
Direccién General de Consultoria de Servicios a nivel internacional. Experta en ESG

y Modelos de Economia de Impacto

Cémo convivir con la ELA

Paciente diagnosticada de ELA desde el afio 2018. Administrativa de profesion.
Creadora del podcast ‘Hable con ELA. Asesora del Centro de Atencion Diurna de ELA
en el hospital Isabel Zendal. Madrina honorifica de la asociacion Bikers por la ELA.
Miembro de adELA

12:45 Coloquio



13:05

Bloque 3: Cuidados Neuropaliativos.
Experiencias en unidades especificas

Especialista en Medicina Interna. Doctora en Medicina por la Universidad de Barcelona.
Jefa del Servicio de Hospitalizacion a Domicilio del Consorci Sanitari Integral de Barcelona.
Vicepresidenta de la Sociedad Catalano-Balear de Hospitalizacion a Domicilio. Vocal de la
Sociedad Espafiola de Hospitalizacion a Domicilio (SEHAD). Miembro de SECPAL, de la SEMI
y de SEOM | Avance del proyecto ‘Manual de Cuidados Neuropaliativos’ de SECPAL

13:10

13:25

13:40

13:55

14:10

Cuidados paliativos en ELA. Experiencia de Modelo Integrado
en una Unidad Multidisciplinar

Especialista en Medicina Familiar y Comunitaria. Mdster en Cuidados Paliativos

y Tratamiento de Soporte del Paciente con Cdncer. Diploma de Especializacion en
Metodologia de la Investigacion. Médico adjunto de la Unidad de Cuidados Paliativos
del Hospital de La Paz, integrada en la Unidad Multidisciplinar de ELA del Hospital
Carlos lll/La Paz

Contexto emocional en la atencién a afectados de ELA
y sus familias

Psicologa en la Fundacié Catalana d’ELA Miquel Vallls realizando atencién domiciliaria
y hospitalaria a afectados de ELA y sus familias. Miembro del comité de neurona
motora en el Hospital de la Santa Creu i Sant Pau. Creadora conductora de Grupos de
Ayuda Mutua. Docente en institutos y universidades

Epidemia silenciosa, cuidado olvidado: el desafio clinico de la
enfermedad neurodegenerativa avanzada

Especialista en Geriatria. Jefe del Servicio de Geriatria y la Unidad de Cuidados
Paliativos del Hospital Central de la Cruz Roja en Madrid. Magister en Medicina
Paliativa y en Bioética. Profesor Asociado de Medicina Paliativa en el Grado de
Medicina de la Universidad Alfonso X el Sabio (Madrid)

Necesidades sociales en el contexto de las enfermedades
neurodegenerativas

Trabajadora social. Licenciada en Antropologia Social y Cultural. Mdster e Intervencion
Social con mencién en el campo neuroldgico. Doctora en Ciencias de la Salud
(Programa de Neurociencias). Trabajadora social en el Hospital Clinico de Valladolid,
donde se dedica especialmente al dmbito neurolégico. Miembro del grupo cientifico
de la Estrategia de Enfermedades Neurodegenerativas, Parkinson y Parkinsonismo del

Ministerio de Sanidad. Premio de Trabajo Social 2020 por ‘Las 4 “q” del trabajo social
neuroldgico: qué, quién, porque y para qué’
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Conclusiones y clausura

Ponente: Alberto Alonso Babarro

Especialista en Medicina Familiar y Comunitaria. Jefe de la Unidad de Cuidados Paliativos del
Hospital Universitario La Paz (Madrid). Vicepresidente de SECPAL y presidente de la Sociedad
Espafiola de Medicina Paliativa (SEMPAL).
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