COMITE ORGANIZADOR:

Sandra Megias. ACMAH.

Luz Garcia. ACMAH.

José Romdén. Director Gerente del
Hospital Mare de Déu de la Mercé.
Pedro Roy. Director Médico del Hospital
Mare de Déu de la Mercé.

Jesus Ruiz. Coordinador de la UPBN del
Hospital Mare de Déu de la Mercé.
Isabel Haro. Directora de Enfermeria
Hospital Mare de Déu de la Mercé.
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Jornadas
Técnicas de la
Enfermedad de
Huntington

13 de noviembre

9:00 ha 15:00 h
Hotel Alimara
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PROGRAMA

9:00 h BIENVENIDA
e José Romdn, director gerente del
Hospital Mare de Déu de la Merce.
e Montserrat Comas, Presidenta de la
Associacié Catalana de la Malaltia
de Huntington (ACMAH).
9:15h APERTURA
e Marta Villanueva, concejala de Salud
del Ayuntamiento de Barcelona.
9:30 h CONFERENCIA MAGISTRAL
De la mutacién genética a una
enfermedad letal: estado de los
programas terapéuticos. Dr. Ignacio
Mufioz-Sanjuan. Factor-H, President
Rumi Scientific, Chairman.
10:30 h MESA 1: NOVEDADES EN LA
INVESTIGACION DE LA ENFERMEDAD
DE HUNTINGTON
Moderadora: Cristina Isern. Coordina-
dora del Programa de Enfermedades
Neurodegenerativas. PDSS.
 Alteraciones del suefio en la
enfermedad de Huntington. Dr.
José Esteban Mufioz. Neurdlogo
Consultor Responsable de la
Enfermedad de Huntington, Ataxias
y Paraparesias Espdsticas
Hereditarias de la Unidad de
Parkinson y Trastornos del
Movimiento del Servicio de
Neurologia del Institut Clinic de
Neurociéncies del Hospital Clinic de
Barcelona.

* Resultados de un programa de
estimulacién cognitiva 'y
musicoterapia en pacientes con
EH. Dr. Jaime Kulisevsky. Director de
la Unidad de Trastornos del
Movimiento del Servicio de
Neurologia y de la Consulta
Monografica de la EH del Hospital
de la Santa Creu i Sant Pau.

1:10h PAUSA CAFE

11:40 h MESA 2: MODELOS DE ATENCION A
LA ENFERMEDAD DE HUNTINGTON:
EXPERIENCIAS INTERNACIONALES
Moderador: Lluis Espinosa. Director de
los Sectores Sanitarios Eixample y
Gracia; y del Area Integral de Salud
Barcelona Dreta. RSB/ CSB.
Salut/Servei Catala de la Salut

e Tratamiento multidisciplinary
cuidados para las familias EH en
los Paises Bajos. ;Cémo
funciona? Dra. Ruth Veenhuizen.
Centro de Expertos en Huntington
Atlant, Apeldoorn, Paises Bajos.
Amsterdam UMC, Vrije Universiteit
Amsterdam, Departamento de
Medicina para Personas Mayores,
de Boelelaan 1117, Amsterdam,
Paises Bajos. Salud Publica de
Amsterdam, Envejecimiento y
Etapas Finales de la Vida,
Amsterdam, Paises Bajos.

* Modelo de atencién a la
neuropsiquiatria de la
enfermedad de Huntington. Dr.
Erik van Duijn. Leiden University
Medical Centre, Departamento de

Salud Publica y Atencién Primaria,
Leiden, Paises Bajos; Centro de
Expertise en Huntington Topaz,
Katwijk, Paises Bajos.

e Los retos en la atencién a la
enfermedad de Huntington en
Cataluia. Dr. Jesus Ruiz,
coordinador de la Unidad
Polivalente Barcelona Norte y del
Area de Psicogeriatria del Hospital
Mare de Déu de la Merceé.

13:10 h MESA 3: NUEVAS NECESIDADES,
NUEVAS ESTRATEGIAS
Moderador: Dr. Pedro Roy, director médico
del Hospital Mare de Déu de la Merceé.

e Alba Corredera. Neuropsicdloga de la
Asociacion Catalana de la Enfermedad
de Huntington. Psicdloga del Hospital de
Dia para Enfermedades
Neurodegenerativas y de la Unidad de
Cuidados Paliativos del Centro
Sociosanitario Hestia Palau.

e Cristina Lasmarias. Equipo de
Transformacién de Atencién
Intermedia. Departamento de
Salud de Catalufia. Programa de
enfermedades neurodegenerativas

 Contxita Barbeta. Responsable de
Atencién Integrada del Departamento
de Derechos Sociales. Gencat.

Presentacién del documento de decisiones
compartidas en EH del AQUAS/ACMAH
14:10 h CLAUSURA

e José Roman, director gerente del
Hospital Mare de Déu de la Merce.

e Aina Plaza, directora general de
Planificacién e Investigacion en Salud.



