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PROGRAMA SABADO DIA 2
Horario: 9:30 a 17:00
9:30-10:00

* Representante Institucional: Dr. Joan Marti.
Director General Corporacié Sanitéria Parc Tauli

Apertura del Acto.

* Representante de Asociacién Sindrome de
Angelman: Joseba Antxustegi, Presidente.

* Representante CatSalut: Sra. Roser Francisco,
responsable del Programa de Malalties
Minoritaries, Area de Atencién Sanitaria, Servicio
Catalan de la Salud.

* Coordinadora de la Unidad de Expertesa
Clinica: Dra. Elisabeth Gabau, Genetista Clinica
y Especialista Pediatrica.

10:00-11:00 Actualizacion de los aspectos
mas relevantes de las investigaciones actuales,
manejo y tratamiento del Sindrome de Angelman.

e Actualizacion general: Neuropediatria Hospital
Tauli.

* Manejo y tratamiento psicolégico del SA:
Infancia y Adolescencia (cambios hormonales).
Ariadna Ramirez, Psicéloga Infantil.

11:00-11:30 Trastornos del sueiio en pa-
cientes Angelman. Presentacién de los resultados
de la cohorte de pacientes S. Angelman: Dra Marta
Moraleda Cebrian, Especializada en Neurofisiologia
Clinica. Experta en Trastornos del suefio en infancia y
adolescencia.

11:30-11:45 Presentacion del proyecto “Es-
tudio circadiano en pacientes S. de Anelman en el
Parc Tauli, mediante Polisomnografia Nocturna

y Cronobiologia”. Dr. Pablo Ruiz, Neurofisiélogo
Pediétrico del Hospital Tauli.

TME45%12¥15 Pausa Café.

12:15-14:30 Mesa redonda con la participa-
cién de los profesionales responsables de las dife-
rentes lineas del estudio “Sindrome de Angelman:

identificacién de nuevas alteraciones genéticas mediante
secuenciacion del exoma y descripcion de perfiles con-
ductuales” para exposicion de sus resultados.

e Presentacién del estudio.

PhD. Miriam Guitart, Directora del Laboratorio
de Citogenética y Genética Molecular.

e Resultados.

Dismorfologia y Clinica: Dra. Gabau, Genetista
Clinica Hospital Taul.

Cognitivo Conductual:PhD. Carme Brun,
Psicéloga Hospital Tauli.

Neuropediatria: Dra. Verénica Delgadillo.
Neuropediatra.

Resultados Genéticos: PhD. Anna Ruiz,
Genetista Molecular Hospital Tauli.

¢ Nuevas lineas de investigacion.

1. Presentar Estudios funcionales de genes aso-
ciados a SA-like: pre-Phd. Cinthia Aguilera.

2. Implementacion panel de estudio: PhD. Neus
Baena, Genetista Molecular Hospital Tauli.

14:30-15:30 Comida- catering

15:30-16:30 Presentacion del “ Uso del siste-
ma PECS en Sindrome de Angelman”.

Sonia Vilaltella Verdes, Psicéloga y Logopeda, Direc-
tora de PECS-SPAIN y del “Centre Quian, atencié al
desenvolupament”.

Cristina Ibanez Suérez, Psicéloga general sanitaria,
consultora de PECS.

16:30-17:00 Presentacion de la aplicacién
EC+ para la optimizacion de la comunicacién total
para la discapacidad mediante el uso de nuevas
tecnologias en el ambito de la educacién, la sani-
dad y la interpretacion.

PhD Encarnacién Postigo, Licenciada en Filologia In-
glesa y Doctora por la Universidad de Mélaga / Dra.
Lorena Joga Neuropsicéloga infanto-juvenil Hospital
Tauli.

PROGRAMA DOMINGO DIA 3
Horario: 9:30 a 14:00

9:30-10:45 Asesoramiento juridico a fa-
milias con hijos con discapacidad (incapacitacion,
tutores legales, testamentos y otras medidas de
proteccion...)

Ndria Coch, abogada especialista en temas juridicos
para personas con discapacidad.

10:45-11:30 Vida adulta: Se acabé la escola-
rizacion, ;Y ahora Qué?

David Villanueva, responsable del departamento
de "Apoyos en la etapa adulta” de DINCAT-PLENA
INCLUSION CATALUNA.

11:30-12:00 Pausa Café.

12:00 - 13:30 Metodologias de enseiianza en
casa: Introduccion a la metodologia Teacch, bene-
ficios en nifios con Sindrome de Angelman e ideas

para trabajar en casa.

Corien Dorotea Arts, Logopeda y fundadora de Tot
Terapia, Sant Cugat del Vallés.

Laia Sola, Psicopedagoga en “Tot Terapia”
Ainhoa Corbera, Psicéloga clinica en “Tot Terapia”
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