Programa

vii
Congreso Nacional
del Sindrome

Cornelia de Lange

El VII Congreso Nacional sobre el sindrome Cornelia de Lange recibe el Reconocimiento
de Interés Cientifico-Sanitario de la Conselleria de Sanidad de la XUNTA DE GALICIA.

1, 2, 3 y 4 de noviembre del 2012
Fundacion Maria José Jove
C/ Galileo Galilei 6 edificio Work Center / A Grela
15008-A Coruiia



Jueves, 1 de Noviembre

18:00-20:00 hs.

21:00 hs.

Bienvenida a las familias y entrega de documentacion

Cena en comun

Viernes 2 de Noviembre

9:00-13:30 hs.

14:00-15:15 hs.

15:30-16:30 hs.

17:00-18:00 hs.

16:30-20:00 hs.

17:00-19:00 hs.

21:00 hs.

Visita cultural de las familias a la ciudad de A Coruiia
Almuerzo en coman

Asamblea de la Asociacion Espaifiola del SCdL

- Analisis de la situacion actual

- Programa de actividades 2010/2011

- Elecciones Junta directiva

- Debate

Reunion de la Junta Directiva

Consultas con los médicos especialistas y con las Logopedas

I1I Taller de hermanos de personas afectadas con el SCdL
Dinamizador, Eduardo Brignani — Psicologo de la AESCdL

Cena

Sabado 3 de Noviembre

09:00- 10:00 hs.

10:00-10:20 hs.

10:20-10:45 hs.

10:45-11:15 hs.

Inauguracion oficial del Congreso

Asistencia de Autoridades:

- D. Alcalde del Excelentisimo Ayuntamiento de Corufia
Da. Diputacion

D. Ignacio Tremifio Gomez, Director Real Patronato
Xunta Galicia  (Pendiente confirmacion)

Diia. Felipa Jove, Presidenta de la Fundacién M* José Jove
D. Francisco Vivo Sarret, Presidente de la AESCdL

No estamos solos: Asociaciones y Fundaciones
Eduardo Riestra, Secretario de Fundacion Autismo Coruifia

Intervencion educativa en un centro especifico para personas con TEA
y Discapacidad
Marisol Vazquez Gomez, Profesora centro educativo Aspanaes de A Corufia

Pausa — Café



11:15-11:45 hs.

11:45-12:30 hs.

12:30-13:00 hs.

13:00-13:15 hs.

13:15-13:30 hs.

13:30-14:00 hs.

14:15-15:15 hs.
15:30-16:15 hs.

16:15-17:00 hs.

17:00-17:30 hs.

17:30-18:30 hs.

18:30-20:00 hs.

20:00-21:30 hs.

22:00 hs.

Proyecto In-TIC: tecnologia para favorecer la autonomia de las personas

con Discapacidad

Alejandro Pazos Sierra, Director del Grupo de Investigacion RNASA-IMEDIR
Catedratico de la Univ. de A Coruiia en Ciencias de la Computacion e Inteligencia
Betania Groba Gonzélez, Miembro del Grupo de Investigacion RNASA-IMEDIR
Prof. Asoc. Fac. de Ciencias da Saude. Universidad de A Corufia

Mesa Redonda: Instrumentos juridicos de proteccion de las personas con
discapacidad

D. Isidoro Calvo Vidal, Notario Zquitas

Maria Manzano Serrano, Abogada

Casos especiales del Sindrome Cornelia de Lange
Dr. Juan Pié Juste, Director de la Unidad de Genética Clinica y Gendmica
Funcional, Facultad de Medicina, Universidad de Zaragoza

Aparicion de casos familiares del SCdL
Carolina Baquero Montoya, Investigadora de la Unidad de Genética Clinica
y Genomica Funcional, Facultad de Medicina, Universidad de Zaragoza

Bases moleculares del SCAL familiar
M?* Concepcion Gil Rodriguez, Investigadora de la Unidad de Genética
Clinica y Genomica Funcional, Facultad de Medicina, Universidad de Zaragoza

Estado de Situacion del Centro Nacional de Referencia del SCdL
Dr. Feliciano J. Ramos Fuentes, Pediatra-Genetista, Hospital Clinico Universitario
“Lozano Blesa”, Facultad de Medicina, Universidad de Zaragoza

Almuerzo en comun

Estrategias educativas y problemas de comportamiento en el Sindrome de
Cornelia de Lange

Ricard Lopez Manzano, presidente de la Federacion Espafiola de Sordoceguera
FESOCE vy padre de una joven sordociega de nacimiento

Mesa Redonda: La Logopedia en el SCdL
Tania Garcia Medina, Psicopedagoga de la AESCdL
Nuria Diez Ferndndez, Logopeda de la AESCdL

Pausa-Café

Apego, Miedos y Pérdidas.
Eduardo V. Brignani Pérez, Psicologo de la AESCdL

Mesa Redonda con los profesionales.
Dres. Feliciano Ramos, Juan Pié y Eduardo V. Brignani

Cena en comun.

Entrega de Certificados, y Fiesta de despedida

Domingo, 4 de Noviembre

09.00 hs.

Desayuno y despedida de familias
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Find out about CdLS
around the world
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Entidad de Utilidad Publica

c/. Parera, 9, 1°, 22
08740-Sant Andreu de la Barca (Barcelona)
Tel. 936821135 Fax, 935630715
email. cornelia@corneliadelange.es
www.corneliadelange.es

Organiza:
A sociacion Espanola Sindrome Cornelia de lange

Patrocinadores:

® .
gy 4‘ Fundacion
GOBIERNO MINISTERIO ) ‘ - -
kv i D Maria Jose Jove




