DESTINATARIS

Pacients, familiars, persones vinculades a I'ataxia,
estudiants 1 professionals. Activitat en tramit
d’acreditacié per el Consell Catala de la Formacié
Medica Continuada-Comisién de Formacién

Continuadadel Sistema Nacional de Salud.

DIATLLOC

Dia: Dissabte, 19 de generde 2013.
Lloc: Auditoride la Casa del Mar de Barcelona
c. Albareda 1-13 Barcelona.

PREU I CONTACTE

Socis: 25 € (dinar inclos).
No socis: 45 € (dinar inclos).

N® de compte on fer I'ingrés de les inscripcions:

21003016 69 2200484707

Cal fer el pagament abans deldia 1 de generde
2013, posant com a concepte la paraula “jornada”
seguida del vostre nom i cognom i el nombre
d’assistents [per exemple: jornada [saac Amela 2)

i enviar un e-mail de confirmacié a I'adreca:
associaciocatalanaataxies@omail.com

Sino us és possible enviar un e-mail podeu trucar
aIsaac Amela tel. 6990861 94
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Organitza:

Associacid Catalana d"Ataxies Hereditaries (ACAH)
Gran Via de les Corts Catalanes, 562, pral. 29
08011 Barcelona

Tel:93 451 55 50 /93 323 40 65

Fax: 93 451 69 04
associaciocatalanaataxies@gmail.com
http: / fassociaciocatalanaataxies.blogspot.com
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OBJECTIUS

s Informar sobre les dltimes investigacions que s dusenta
terme sobre ataxies a tots nivells,

o Informar sobre els  ltims  assajos  clinies, tant
internacionals com nacionals.

* Promoure les relacions entre pacients d'ataxia /familiars
iinwvestigadors/professionals.

s Promoure les relacions d'intercanvi/convivéncia entre
pacients d'atixia i familiars.

s Informar sobre métodes de rehabilitacid adregats a
persones amb ataxia.

s Informar sobre las relacions entre les associacions de
pacients i el Departament de Salut de la Generalitat de
Catalunya.

s Informar  sobre les Malalties Minoritaries 1 als
Medicaments Orfes i del seu tractament a 1' Agéncia
Eurcpea del Medicament (EMA].

PROGRAMA

MATI

09:30 - 10:00 Entrega de documentacio.

10:00 - 10:15 Inauguracio a carrec de la Sra. Gloria

Eenom, Diputada del Grup Parlamentari de Cill. Comissié de

Salut i Comissié de BEenestar, Familia { Immigracis.

10:15 - 10:55 Sessio I: Terapies avancades.

Modera Dra. Merce Pineda, Servei de Neurologia d=
I'Hospital Sant Joan de Déu de BEarcelona.

10:15 - 10:35 Dr. Jonathan Jones, Instituto de
MNeurociencias, Universidad Miguel Hernandez [UMH-CSIC].
"Efecto neuroprotector de células madre adultas en modelos
de ataxia de Friedreich.”

10:35 - 10:55 Dr. Filip Lim, Departamento de Biclogia
Molacular, Universidad Autdénoma de Madrid,

"Terapia Fénfca de la Ataxia de Friedreich: Generacion de
Vectores derivadns de Herpesvirus para el uso en humano.”

Refrigeri

11:25-12:45 Sessio II: Investigacio basica.

Modera Dr. Victor Volpini, Centre de Diagndstic Genatic
Molecular, Institut d'Investigacis Blomedica de Eellvitge,
Earcelona.

11:25 - 11:45 Dr. Antoni Matilla, Unitat de Recerca Basica,
Traslacional i de Neurogenatica Molecular en Neurccigncies,
Institut d'Investigacis en Cidncies de la Salut Germans Trias i

Pujol [IGTP] de Eadalona.

"Presentacid del panell Neurogene Profile 2558 pel diagnastic
genetic de les atdxfes hereditaries.”

11:45 - 12:05 Dr. Jordi Tamarit, Departament de Ciéncies
Méadiques Basiques, Universitat de Lleida.
"Doz pous models cel-lulars per fnvestigar Natdaxia de

Friedrefc b

12:05 - 12:25 Dr. Josep Llorens, Universitat de Waléncia.
"Maodels d'ataxio de Friedreich deservo lupats e Drosophila
melanogaster.”

12:25 - 12:45 Dr. Josep Torrent-Farnell, Diractor de la
Fundacid Doctor Bobert-UAE i Membre de Comite de
Medicaments Orfes de la EMA.

"El Comité de Medicaments Orfes de l'dgencia Europea T analfsis

dels productes designats [ en investigacia per o les ataxfes.”

Torn de preguntes als ponents de les sessions de
mati i debat.

Dinar

TARDA

15:15 - 15:35 Actualitat en els tractaments existents
per al'Ataxia de Friedreich a carrec del Sr. Juan Carlos

Baiges, Llicenciat en Farmacia, viceprasident cientific
d'ACAH, collaborador de FEDAES i vocal d'euro-ATANIA,

15:35 - 16:15 Sessio III: Clinica de les
ataxies.

IModera Dr. David Genis, Servei Neurcologia de I'Hospital
Josap Trueta de Girona.

15:35 - 15:55 Dr. Esteban Mufioz, Unitat de Huntington,
Ataxies i Paraparésies Espastiques.

Servei de Neurclogia, Institut Clinic de Neurociéncies,
Hospital Clinic de Earcelona,

"Consell genetic en ataxfes’.

15:55 - 16:15 Dra. Carme Serrano, Area de Neurclogia
de I'Hospital Sant Joan de Déu de Martorell

"Elz aspectes clinics de la SCA37: una forma d'ataxfa
descoberta al nostre entorn’,

16:15 - 16:55 Sessio IV: Rehabilitacio.

Modera Sra. Naria Pérez, Terapsuta Ocupacional de Sant
Joan de Déu Serveis Sociosanitaris,

16:15 - 16:35 Dra. Roberta Ghedina, Professora de
fisicterapia de las Universitats deWic i de Manresa.
"La recuperacio de l'ataxfa mitfancant el métode Perfetti”

16:35 - 16:55 Dra Almudena Gomez , neuropsicdloga de
la Unitat d'Estimulacié Neuroldgica [UEN].
‘Abardafe de las alteraciones neuropsicalogicas en la ataxia”

Torn de preguntes als ponents de les sessions
de tardai debat.

17:30-17:45 Cloenda a carrec dela Dra. Roser Vallés,
Gabinet del Conseller de Salut de la Generalitat de
Catalunya. ideles Sres. Ana Quintero i Anna Ripoll,
Presidenta de la Federacid Catalana de Malalties Poc
Freqiients [FCIMPF) i delegada a Catalunya de la Federacidn
Espaficla de Enfermedades Raras (FEDEER], respectivament.



