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Madrid 4 de Junio 2022
J U N T O S  S O M O S  M Á S  F U E R T E S

P A T R O C I N A D A S  P O R :

PLANTA 1

PLANTA BAJA



A C C E S O  A  T R A T A M I E N T O S  ¿ D Ó N D E  E S T A M O S ?1 3 : 4 0

María Dumont. Directora general de FundAME y Dra. María Grazia

Cattinari. Directora médica de FundAME

0 9 : 4 5 C A L E N D A R  P R O J E C T  Y  O T R O S  P R O Y E C T O S  
F I N A N C I A D O S  P O R  F u n d A M E

Mencía de Lemus, patrona de FundAME y Project Leader del Calendar
Project

1 0 : 5 5 E M P I E Z A  A H O R A  A  C O N S T R U I R  T U  F U T U R O

Elena Gómez y sus padres, Pilar Martínez y Ángel Gómez

J o r n a d a s  d e  f a m i l i a s  d e  F u n d A M E  2 0 2 2

AUDITORIO
0 8 : 4 5 I N S C R I P C I O N E S  Y  C A F É

0 9 : 3 0 B I E N V E N I D A
Antonio Hitos, presidente de FundAME y Mencía de Lemus, patrona

1 1 : 2 5 C A F É

1 4 : 0 0 C O M I D A

1 1 : 5 5 A C T U A L I Z A C I Ó N  E N  L O S  T R A T A M I E N T O S
M O D I F I C A D O R E S  D E  L A  E N F E R M E D A D  

Nusinersen- Dra. María del Mar García Romero. Neuróloga pediátrica

del Hospital Universitario La Paz

Risdiplam - Dr. Andrés Nascimento. Neurólogo pediátrico del Hospital

Sant Joan de Déu

Terapia génica - Dr. Ignacio Pascual. Neurólogo pediátrico del

Hospital Universitario La Paz

Antimiostatinico - Dr. Andrés Nascimento. Neurólogo 

pediátrico del Hospital Sant Joan de Déu

1 3 : 1 5 M E S A  D E  C O N V E R S A C I Ó N  ( P R E G U N T A S  P A C I E N T E S )
Dr. Nascimento, Dr. Pascual y Dra. García contestarán las preguntas

de los pacientes.

Modera: Dra. María Grazia Cattinari. Directora médica de FundAME

P S I C O L O G Í A  ( D i r i g i d o  a  p a d r e s  y  m a d r e s )1 6 : 0 0
Dra. Irene Zschaeck. Psicóloga de la Unidad de Patologia
Neuromuscular y Síndromes Arrítmicos del Hospital Sant Joan de Déu 

1 6 : 0 0 F I S I O T E R A P I A  ( D i r i g i d o  a  p a d r e s  y  m a d r e s )

Beatriz de Andrés. Directora técnica y fisioterapeuta en Centro de
Rehabilitación Infantil Especializada (RIE)

1 6 : 0 0 C A F É  E N T R E  A D U L T O S  ( D i r i g i d o  a  a d u l t o s  c o n  A M E )

P A S A D A S  Q U E  H I C E  D E  A D O L E S C E N T E  ( D i r i g i d o  a
a d o l e s c e n t e s  a  p a r t i r  d e  1 2  a ñ o s  y  a d u l t o s  c o n  A M E )

1 6 : 0 0 F I S I O T E R A P I A  R E S P I R A T O R I A   ( D i r i g i d o  a  p a d r e s
y  m a d r e s )

Enrique del Campo. Fisioterapeuta del Hospital Sant Joan de Déu

Ángela Hitos y Joana Massó

TALLERES

1 9 : 1 5 D E S P E D I D A
Antonio Hitos, Carolina Pachecoy, responsable del registro de

pacientes e Inés Drake, directora de comunicación.

1 8 : 1 5 T Ó M B O L A

SALA INFANTIL

2 0 : 0 0 C E N A  C O C K T A I L  P A R A  A D U L T O S  Y  N I Ñ O S

1 7 : 1 5

0 9 : 0 0 P R O G R A M A C I Ó N  J Ó V E N E S  Y  N I Ñ O S
Personajes infantiles, mago Elmer, Scalextric gigante y actividades de

ocio dirigidas por los monitores de La Brújula:

https://www.linkedin.com/company/sjdhospitalbarcelona/

