conELA

Programa

ENCUENTROS NACIONALES DE LA COMUNIDAD DE LA
ELA

12 Septiembre 2024 - 15 Septiembre 2024

Centro de Referencia Estatal de Atencidon a Personas con
< Enfermedades Raras y sus Familias
(CREER) de Burgos

12 de septiembre 2024

Tarde Recepcion y alojamiento en apartamentos

13 de septiembre 2024

8:30 - 10:00 Desayuno en Apartamentos

10:00 - 10:15 Apertura de los encuentros

Conferencia de apertura: "Anos a la vida, vida a
los aios"

10:15 - 11:15 Dr. Francisco Rodriguez Jerez, FEA Neumologia
Hospital Clinico Universitario San Cecilio (PTS)
de Granada, ponente pendiente de confirmar

11:15 - 11:30 Pausa Café

Dinamica de presentacion y expectativas
11:30 - 12:30 Sara Calvo, Presidenta de ADELA ALAVA




conELA

12:45 - 13:30 Visita al centro CREER

14:00 - 15:00 Almuerzo en la Cafeteria

Mesa Redonda: Analisis de los Avances de la
ley ELA
Fernando Martin, Presidente de ConELA

16:30 -18:30 Alberto Reyero, Socio Director de Empatia
Entidades discursantes

20:30 - 21:30 Cena en el centro de la ciudad

92:00 - 23:30 Monologos de situaciones graciosas

Olga Allende

14 de septiembre 2024

8:30 - 10:00 Desayuno en Apartamentos

Trabajar con las Unidades de ELA: Estrategias
y Consejos Practicos

9:00 -10:30 Esther Sellés, Directora General de Fundacio
Miquel Valls

Presentacion de Fundacion Luzén- Mision
Investigacion en ELA en Espaina y a nivel
internacional

10:30 - 12:30 Equipo de la Fundacion Luzon
Experiencias de Investigadores

Dr. Juan Francisco Vazquez, Investigador
Dr. Rubén Lopez Vales, Investigador




conELA

Taller sobre cuidados especializados
12:30 - 14:00 Consejo General de Enfermeria (CGE)

14:00 - 15:00 Almuerzo en la Cafeteria

Manejo de las emociones en la persona
enfermay el cuidador/ la cuidadora

José Luis Diaz Cordobés, Psicologo de Vitalaire
y en la unidad de Neumologia del Hospital
Clinico de Valencia

16:30 - 17:30

Taller informativo sobre la traqueo y la peg:
testimonios y desafios

Yolanda Moran Benito, Enfermera Gestora de
Casos de la Unidad de ELA del Hospital
Universitario La Paz/HCIII

17:30 - 18:30

Taller informativo sobre como la tecnologia
nos hace mas sencilla la vida ("Mas alla del
lector ocular") : testimonios

Jordi Sabaté Pons, Activista y Youtuber
Carlos Garcia Espada, ponente pendiente de
confirmar

18:30 - 19:30

20:30 - 21:30 Cena en la Cafeteria

Taller REPALVITAL y las tres AAA:
Herramientas para mejorar el bienestar
Lola Dorado Calasanz, Presidenta de ELA
22:00 - 23:30 Extremadura

Propones tu cancion

Sara Calvo, Presidenta de ADELA ALAVA i
(/L




15 de septiembre 2024

conELA

8:30 - 10:00 Desayuno en Apartamentos
10:00 - 12:00 Visita al monasterio de las Huelgas
12:30 - 13:30 Visita a la cartuja de Miraflores y Foto Anual

14:00 - 15:00

Almuerzo en la Cafeteria

REGISTRATE

Formulario de Participacion:
Encuentros Nacionales de la
Comunidad & 'aiLA

cifhe de Entidaces de ELA, te

Dt de ConELA, ks Confederacii
invitamos a los Encuentros Mafio :
s cebebrardn del 12 8 de sqEtismile Beill?4 en ol Centro de
Referencia Estatal de Atogig

sus Familias (CREER) en RurooW.

[Para complatar 1 inscripciéafgor favor, re@ha el sigulente foamulario
con us datos

Puedes oplar pos alojarte en el centro de manera gratuita, donds
contamas con wn ndmens méximo de 50 plazas disponibles,
distribuidas en 10 apartamentos de 2 o 3 habitaciones


https://forms.gle/zhSx55WAohQmf5oh8

