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PRESENTACION/ INTRODUCTION

El 1 Simposio Internacional sobre Aspectos Psicosociales de las Enfermedades
Neuromusculares, se celebra los dias 20 y 21 de junio de 2008 en la Universidad de Deusto
(Bilbao) y esta enmarcado dentro del Proyecto Deusto de Enfermedades Neuromusculares y
de la Escuela Internacional de Verano de la UD -2008.

Este Simposio reune a expertos nacionales e internacionales en el ambito de los Aspectos
Psicosociales de estas enfermedades, ofreciendo la oportunidad de conocer y compartir las
experiencias que diversos grupos de investigacion han tenido en este ambito.

The 1st International Symposium Of Psychosocial Aspects On Neuromsucular Diseases will be
held on the 20th and 21st of June, 2008, in the University of Deusto (Bilbao)and is part of the
Deusto Project of Neuromuscular Diseases and the International Summer School of UD-2008.
This Symposium assembles national and international experts in the area of the Psychosocial
Aspects of these diseases and offers the opportunity to know and share the experiences that
diverse research groups working in this field.

COMITE DE HONOR/ HONOUR COMMITTEE

Pendiente de confirmar

Excmo y Mgfco. Sr. Rector de la Universidad de Deusto, Jaime Oraa

lImo. Consejero de Educacion, Universidades e Investigacion, D.Tontxu Campos

lima. Sra. Decana de la Facultad de FICE, Susana Gorbena.
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Miembro de Comisién Ejecutiva de ASEM, Sr. D. Antonio Alvarez

Presidente de BENE, Sr. D. Marcelino Fernandez

COMITE ORGANIZADOR/ORGANIZATION COMMITTE

Dr. Imanol Amayra Caro (Prof. de Psicologia de la Universidad de Deusto)

Dr. Juan Francisco Lépez Paz (Prof. de Psicologia de la Universidad de Deusto)

Esther Lazaro Pérez (Psicéloga Investigadora, Proyecto Deusto de Enfermedades
Neuromusculares)

Arkaitz de la Cruz Beldarrain (Psicélogo Investigador, Proyecto Deusto de Enfermedades
Neuromusculares)



COMITE CIENTIFICO/ SCIENTIFIC COMMITTEE

Dr. Alfredo Antigliedad (Jefe del Servicio de Neurologia del Hospital de Basurto)

Andone Sistiaga Berrondo ( Profesora de Psicologia de la UPV)

Arkaitz de la Cruz Beldarrain (Psicélogo Investigador, Proyecto Deusto de Enfermedades
Neuromusculares)

Dra. Begoria Matellanes Febrero (Profesora de Psicologia de la Universidad de Deusto)
Esther Lazaro Pérez (Psicéloga Investigadora, Proyecto Deusto de Enfermedades
Neuromusculares).

Dr. Imanol Amayra Caro (Prof. de Psicologia Universidad de Deusto)

Dra. Maria Garcia-Barcina (Departamento de Genética, Hospital de Basurto, Bilbao)

Dra. Maria Teresa Moreno Valdés (Centro de Ciencias de la Salud Universidad de Fortaleza,
Ceara, Brasil)

Dra. Maria Palacin Lois (Laboratorio Psicologia Social, Universidad de Barcelona)

Dra. Natalia Ojeda del Pozo (Profesora de Psicologia de la Universidad de Deusto)

Dr. Juan Francisco Lépez Paz (Prof. de Psicologia de la Universidad de Deusto)



VIERNES 20/ FRIDAY, 20th

8,30-9,00 H Entrega de Documentacion/ Registration
9,00-9,30 H Presentacion del Simposio/ Introduction to the Symposium
SESION 1
CALIDAD DE VIDA Y AFRONTAMIENTO/ QUALITY OF LIFE AND COPING
9,30-9,35 H Presentacion de la Sesion / Opening Session
9,35-10,00 H | “Calidad de Vida en Nifios con Enfermedad Neuromuscular”/
“ The Quality of Life of Children Suffering a Neuromuscular Disease”
Dra. Maria Teresa Moreno Valdés (Profesora Master en Salud Colectiva Centro de Ciencias de la
Salud Universidad de Fortaleza, Ceara, Brasil)
10,00-10,40 H | “Afrontamiento en las Enfermedades Neuromusculares™/
“Coping with Neuromuscular Diseases”
Gerd Alhstrom (Profesora de la Facultad de Ciencias de la Salud y Decana de la Universidad de
Joénkdping, Suecia)
10,40-11,20 H | “Atrofia Muscular Espinal Infantil : Reaccion Emocional ante la Comunicaciony
Procesos de la Enfermedad”/
“Infantile Spinal Muscular Atrophy: Emotional Reactivity to Announcement and
Disease Processes”
Patricia Jouinot (Psicéloga del Departamento de Pediatria, Cuidados Intensivos y Neurorespiratorios
del Hospital Raymond Poincaré, Garches, Francia)
11,20-11,30 H | Preguntas/ Questions
11,30-12,00 H | DESCANSO-CAFE/ COFFEE-BREAK

12,00- 12,05 H

SESION 2
INTERVENCION PSICOSOCIAL EN ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES/

PSYCHOSOCIAL INTERVENTION IN NEUROMUSCULAR DISEASE
Presentacion de la Sesion/ Opening Session

Juan Francisco Lopez Paz (Profesor de la Facultad de FICE, Universidad de Deusto)

12,05- 12,25 H

“Los Grupos Socioterapeuticos: Una Herramienta de Ayuda”/
“The Sociotherapeutics Groups: a Supporting Tool”

Maria Ramos (Trabajadora social, ASEM Cataluna)

12,25-12,45 H

"Las Necesidades Especificas de Apoyo Educativo del Alumno con Discapacidad
Motdrica"/

"The Specific Needs of Educational Support for the student with Motor
Disability”

Manuel Garcia Ruiz (Psicélogo ASEM, Castilla la Mancha)

12,45-12,50 H

Preguntas/ Questions

12,50- 13,10 h

“Integracion Social y Laboral de la persona discapacitada”/
“The Social Adaptation of Disabled People”

José Maria Lépez Alonso (presidente de la fundacion SAIATU)

13,10- 13,35 H

“El Impacto Psicosocial del Diagndstico y Consejo Genético en Enfermedades
Neuromusculares”/

"The Psychosocial Impact of the Diagnosis and Genetic Advise in Neuromuscular
Diseases"

Maria Garcia Barcina (Jefe de la Unidad de Genética del Hospital de Basurto)




13,35-13,45 H | Preguntas/ Questions
13,45-15,30 H | ALMUERZO/ LUNCH

SESION 3
ASPECTOS NEUROPSICOLOGICOS DE LAS ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES/

NEUROPSYCHOLOGICAL ASPECTS OF THE NEUROMUSCULAR DISEASES
15,30- 15,35 H

Presentacion de la Sesion/ Opening Session
Alfredo Antigliedad (Jefe del Servicio de Neurologia del Hospital de Basurto)

15,35- 16,15 H | "Trastornos Cognitivos y Neuropsiquiatricos en Distrofias Miotonicas”/
"Cognitive and Neuropsychiatric Disorders in Myotonic Dystrophies"

Giovanni Meola (Prof. Catedratico en Neurologia en la Universidad de Milan; Jefe del Servicio de
Neurologia del Istituto Policlinico San Donato, Milan, ltalia)

16,15- 16,40 H | “Afectacion del Sistema Nervioso Central en Adultos con Distrofia Muscular”/
“Central Nervous System Involvement in Adults with Muscular Distrophy”

Andone Sistiaga Berrondo (Neuropsicéloga y Profesora de Psicologia de la UPV)

16,40-17,20 H | “Aspectos Neuropsicoldgicos en Duchenne”/

“Neuropsychological Aspects of Duchenne Disease”

Corrado Angelini (Profesor y Catedratico del Departamento de Neurociencias de la Universidad de
Padova; Jefe del Servicio de Neurologia del Hospital San Antonio, Padova, ltalia)

17,20-17,30 H | Preguntas/ Discussion

SESION 4
LA DOBLE PERSPECTIVA ENTRE AFECTADO Y PROFESIONAL/

THE DOUBLE PERSPECTIVE BETWEEN THE PATIENT AND THE PROFESSIONAL
17,30-17,35 H

Presentacion de la Sesion/ Opening Session

Esther Lazaro y Arkaitz de la Cruz

17,35- 18,35 H | “La Comunicacion entre Afectado y Profesional”/

“Communication Between the Patient and the Professional "

Antonio Cea Rey (Médico de BENE ) y Virginia Felipe Salices (Afectada, ASEM Madrid)
18,35-18,50 H | Preguntas/ Questions

18,50-19,30 H | COMUNICACIONES Y POSTERS/ PAPERS AND POSTERS

SABADO 21/ SATURDAY 21st

SESION 5

INTERVENCION PSICOSOCIAL APLICACION DE LAS NUEVAS TECNOLOGIAS/

PSYCHOSOCIAL INTERVENTION: APPLICATION OF THE NEW TECHNOLOGIES
9,00-9,05 H Presentacion de la Sesion/ Opening Session

Dr. Imanol Amayra Caro, Profesor de Psicologia, Facultad de FICE, Universidad de Deusto,
Bilbao

9,05-9,35 H “Proyecto Golden Freeway”/
“Golden Freeway Project”

Louise Hastings (Enfermera especialista en genética del Newcastle Muscle Center, Universidad
de Newcastle, Gran Bretana)
9,35-10,05 H “Proyecto Ciber-FEDER: Grupos de Apoyo en la Red”/

““Ciber-FEDER Project:: Support Groups on the Net”

Maria Palacin Lois (Laboratorio Psicologia Social,Universidad de Barcelona)




10,05- 10,15 H

Preguntas/ Questions

10,15- 10,45 H

DESCANSO/ COFFE-BREAK

10,45- 11,25 H

“Apoyo Psicoldgico On Line a Nifios y Adolescentes con Enfermedad
Neuromuscular”/

“On- Line Psychological Support for Children and Teenagers with
Neuromuscular Disease”

Equipo investigacién Proyecto Deusto en Enfermedades Neuromusculares, Universidad de
Deusto, Bilbao):

Dr. Imanol Amayra Caro

Dr. Juan Francisco Lopez Paz

Arkaitz de la Cruz Beldarrain

Esther Lazaro Pérez

11,25-12,05 H

“Apoyo Psicoldgico On Line a Familiares de Nifios y Adolescentes con
Enfermedad Neuromuscular”/

“On line Psychological Support for Parents of Children and Teenagers with
Neuromuscular Disease”

Equipo investigacién Proyecto Deusto en Enfermedades Neuromusculares, Universidad de
Deusto, Bilbao):

Dr. Imanol Amayra Caro

Dr. Juan Francisco Lépez Paz

Arkaitz de la Cruz Beldarrain

Esther Lazaro Pérez

12,05-12,15 H

Preguntas/ Questions

12,15-12,30 H

Resumen y Conclusiones del Simposio/
Summary and Conclusions of the Symposium

12,30-13,00 H

Clausura del Simposio/ Closing Act
Dia. Teresa Balta Valls (Presidenta de ASEM)




INFORMACION GENERAL:

Fechas: 20 y 21 de Junio de 2008

Lugar: Universidad de Deusto (Auditorio Pedro Icaza),
Bilbao.

Contacto:

Universidad de Deusto

Facultad de FICE

Avd. Universidades 24, 48007 Bilbao
e-mail:proyectodeusto@yahoo.es

Pagina Web: www.siapen2008.deusto.es

Cuotas de Inscripcion:

GENERAL INFORMATION:

Dates: 20™-21%, June of 2008

Place: University of Deusto (Pedro Icaza Auditorium),
Bilbao.

Contact:

Universidad de Deusto

Facultad de FICE

Avd. Universidades 24, 48007 Bilbao

e-mail: proyectodeusto@yahoo.es

Web Site: www.siapen2008.deusto.es

Registration Fees:

Antes del 30 | Después del 31 Before 30 of | After 31 of

de Mayo de Mayo May May
Inscripcién 150 Euros 200 Euros General 150 Euros 200 Euros
General Registration
Miembros 70 Euros 100 Euros ASEM 70 Euros 100 Euros
ASEM Members
Instituciones 100 Euros 150 Euros Colaboration institution 100 Euros 150 Euros
colaboradoras con UD with UD

In situ In situ
Inscripcion 225 Euros General 225 Euros
General Registration
Miembro 120 Euros ASEM 120 Euros
ASEM Members
Instituciones 175 Euros Colaboration institution 175 Euros
colaboradoras con UD with UD

*Opcional cena del viernes 20 (+ 30 Euros suplemento)

La Cuota de Inscripcion incluye:
Asistencia a las sesiones cientificas
Coffee-Break

Documentacién Oficial del Simposio
Traduccién simultanea

* Optional Dinner on Friday 20 (+ 30 Euros supplement)

The Registration fee includes:
Attendance at the scientific meetings
Coffe-Break

Official documentation of the Symposium
Simultaneous translation




Actividad de Formacion de Continuada e interés sanitario por el Departamento de Sanidad del Pais Vasco y por el
Ministerio de Sanidad, Salud y Consumo. (Pendiente de confirmar).
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