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Convocatoria de prensa

Burgos acoge el XIl Congreso Nacional de
miastenia “Trabajando el presente, logramos
futuro” organizado por AMES

e El proximo dia 23 de febrero se celebrara en el Centro de Referencia Estatal
de Enfermedades Raras (CREER) el XIl Congreso Nacional de Miastenia, que
tiene como objetivo visibilizar y difundir una enfermedad que no tiene
tratamiento curativo y que necesita de una mayor investigacion que mejore la
calidad de vida las personas con miastenia.

e Ademas, durante los dias 21 y 22 se realiza un encuentro con socios donde
se realizaran talleres formativos de diverso indole.

(Burgos, 21 de febrero de 2019)

La Asociacion Miastenia de Espana (AMES) celebra el proximo 23 de febrero su Xl
Congreso nacional, que este ano lleva como lema “Trabajando el presente, logramos
futuro”, donde se dara a conocer por donde se encamina en la actualidad la investigacion
en Miastenia, una enfermedad neuromuscular de caracter autoinmune que padecen
cerca de 10.000 personas en Espana. La Miastenia afecta a los musculos voluntarios,
provocando una debilidad y fatiga muscular que incapacita para las tareas cotidianas.

El acto sera inaugurado por D. Rufino Alamo, jefe del Servicio de Informacién de Salud
Pdblica de Castilla y Ledn; D. Aitor Aparicio, director del Centro CREER y Dna. Pilar Robles,
presidenta de AMES. Posteriormente, las ponencias seran impartidas por la Dra. Dna.
Alicia Pérez, neuréloga del Servicio de neurologia del Hospital Quiron de Madrid y del
Hospital Ruber Juan Bravo; el Dr. D. J. Manuel Barragan, jefe de la Seccion del Complejo
asistencial de Avila y vicepresidente de SOCALMI (Sociedad Castellano-Leonesa -
Cantabra de Medicina Interna) y del Dr. D. Pablo Baz, coordinador del Grupo de trabajo
de neurologia de SEMERGEN (Sociedad Espanola de Médicos de Atencion Primaria). El
Congreso finalizara con la entrega de un reconocimiento a CESCE (Compania Espanola
de Seguros de Crédito a la Exportacion), quienes colaboraron en 2018 con nuestros
proyectos del Il Camino de Santiago adaptado a personas con miasteniay la investigacion
que actualmente se esta llevando a cabo por parte de la Dra. Elena Cortes (mas
informacion: https://miastenia.ong/portfolio-items/investigacion/).

Este Congreso podra seguirse en directo a través del siguiente enlace:
https://www.webcastlive.es/creer/2019/miastenia/
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Previo a este acto, se realiza también en el Centro de Referencia Estatal de
Enfermedades Raras (CREER) de Burgos un encuentro de socios y acompanantes donde
se realizaran talleres de nutricion y cocina adaptada a las necesidades de las personas
con miastenia realizado por la nutricionista Dna. Andrea lIzquierdo; talleres para
familiares dirigido por la psicologa Dna. Laura Pacheco, y un taller de gestion de
emociones conducido por las técnicos de AMES, Dna. Begona Alonso y Dia. Laura Julia.

Este Congreso se desarrolla como parte del proyecto de “Sensibilizacion y difusion de la
miastenia”, ejecutado por AMES y respaldado por Confederacion Espanola de Personas
con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE), proyecto procedente del 0,7% del IRPF
del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad y gestionado por COCEMFE con
el que las personas con miastenia de todo el territorio nacional recibiran informacion
especifica sobre miastenia y la gestion de la misma con el objetivo de visibilizar y
sensibilizar sobre esta enfermedad.

La Confederacion gestiona esta subvencion para la financiacion de los proyectos
prioritarios de sus entidades miembros, proporcionandoles asesoramiento y realizando
un seguimiento pormenorizado durante todo el proceso. En este caso, el proyecto se
enmarca en el Programa de COCEMFE de programa estratégico de difusion,
sensibilizacion y empoderamiento de las personas con necesidades de atencion integral
SOCio sanitaria.

La Asociacion Miastenia de Espaia (AMES) es una Organizacién no Gubernamental que desde 2009
trabaja para dar respuesta a las necesidades de las personas con Miastenia y familiares, ayudando,
informando y asesorando a convivir con la enfermedad. Esta entidad lucha, ademas, por fomentar la
investigacion y el reconocimiento y valoracion de la Miastenia trabajando de forma concreta para conseguir
la inclusion social del colectivo y un diagnéstico rapido de la enfermedad. AMES es una entidad nacional y
con reconocimiento de Entidad Publica.

Para mas informacion:

Pilar Robles Villalba

Presidenta de AMES

C/ Valencia n° 6 bj 46200 Paiporta (Valencia)
Telf. 667619316

info@miastenia.ong  www.miastenia.ong
Facebook: Ames Miastenia de Espana

Twitter: @AMESMIASTENIA

Instagram: @amesmiastenia

YouTube: Asociacion Miastenia de Espana AMES
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