42 JORNADA SINDROME DE RETT

&FUNDACION TEKNON

Informacion e inscripciones:

Fundacién Teknon

T.+34 93 290 62 68
fundacion@teknon.es
www.fundacionteknon.com

Investigacion, Docencia y Divulgacion Sanitaria
Sede:
UV GU, Ry
v 8, %@9&.) #

Sala de Actos & \’,. »? \ﬁg& Y
Centro Médico Teknon = - o V4

n — m
C/Vilana, 12 > 2
08022 Barcelona v A
www.teknon.es ASSOCIACIO CATALANA DE LA

SINDROME DE RETT

El Sindrome de Rett es un trastorno neu-
rolégico que se presenta, principalmente,
en nifas. Estd causado por la alteraciéon
de genes reguladores por medio del pro-
ceso de melitacién del DNA. El Sindrome
de Rett es una enfermedad rara que causa
una dependencia total y de por vida.

El diagnostico se puede confirmar con el
estudio genético de mutaciones en el gen
MECP2.

Coincidiendo con el veinte aniversario de
la Associacié Catalana de la Sindrome de
Rett, esta 42 Jornada, organizada en cola-
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boracién con Fundacién Teknon, pre-
tende rendir homenaje a todas las ins-
tituciones que de forma continuada vie-
nen dando su apoyo decidido al cuidado
de las nifias con Sindrome de Rett.

En esta edicion, ademas de ofrecer toda la
informacion actualizada y necesaria para
un diagnéstico precoz y un mejor trata-
miento, se hara énfasis en laimportancia
de la regulacié&del modelo de cuidado
de las nifas con Rett en Catalunya y la:
posibilidad de replicarlo en otras comuni-
dades auténomas.
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ASISTENCIA EN LA EDAD ADULTA

SABADO, 8 DE MARZO DE 2014
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PROGRAMA
9.30-10.00h

Inauguracion

Dr. Josep M2 Paya

Director Médico de Centro Médico
Teknon del Grupo Hospitalario Quirdn
Sr. Thomas Bertrand

Presidente de Rett Syndrome Europe
Sr. Jordi Serra

Presidente de la Associacié Catalana de la
Sindrome de Rett

Sra. Neus Munté

Consellera del Benestar Social i Familia
Generalitat de Catalunya

10.00 - 10.30h

Apoyo Institucional al Sindrome de
RETT.

Associacio Catalana de la Sindrome
de RETT: 20 ANOS

Sr. D. Juan José Garcia Fenoll
Presidente de la Asociacién Espafiola de
Sindrome de Rett.

Sra. Gloria Renom

Diputada del Parlament de Catalunya

Sr. Josep Torrent-Farnell

Presidente Consell Assessor Tracta-
ments Farmacologics Alta Complexitat
(CatSalut). Miembro de la Plataforma In-
ternational Rare Diseases Research Con-
sortium IRDIRC

Sra. Roser Vallés

Directora General de Ordenacién y Re-
gulacion Sanitarias del Departament de
Salut de la Generalitat de Catalunya

Sra. Carmela Fortuny

Directora General del Institut Catala d'As-
sisténcia i Serveis Socials

10.30-11.50h

Actualizacion del estado del arte
sobre los “Centros expertos”

Atencion al Sindrome de Rett en el
marco de la atencion a las enferme-
dades minoritarias. Importancia de la
transicion de la atencion pediatrica a
la atencion a adultos.

Dra. Pilar Magrinya

Divisi6é d’Avaluacié de Serveis de I'Area de
Serveis i Qualitat (ASQ) de CatSalut

Nuevas vias de investigacion sobre te-
rapias en Sindrome de RETT.

Dra. Dori Huertas

Investigadora del Grup de la Sindrome
de Rett. IDIBELL (Institut d'Investigacié
Biomedica de Bellvitge).

Sindrome de Rett. Forma congénita y
gen FOX G1.

Dra. Judith Amstrong Morén
Investigadora. Hospital Sant Joan de Déu.

Dra. Merce Pineda

Neuréloga Infantil de Centro Médico Tek-
non del Grupo Hospitalario Quirén y del
Hospital Sant Joan de Déu (Barcelona).

Ruegos y preguntas

11.50-12.20h

Descanso / Café

12.20-12.40h

Articulacion del proyecto de orde-
nacién del territorio y cobertura.
Modelo replicable en otras CCAA

Sra. Ménica Ribas
Subdirectora General d’Atenci6 a les Per -

sones i Promocié de I'"Autonomia Perso-
nal. Generalitat de Catalunya.

Ruegos y preguntas

12.40 - 14.10h

Oferta de Centros Concertados en
Catalunya

® ASSOCIACIO ESCLAT
Presentacion

La atencion de calidad a las personas
con pluridiscapacidad.

Sr. Jordi Gonzalez Barrufet

Director de la Residéncia i CAE Esclat Ma-
rina.

* FUNDACIO PRIVADA ATENDIS
Presentacion

Normalizacion en el espacio/entorno
para un plan de atencion centrado en
la persona.

Sra. Anna Santaularia Muixi

Directora técnica del servei d’acolliment.
Residencial Bauma.

* FUNDACIO L'ESPIGA

Presentacion

Sra. Montserrat Roca

Pedagoga. Directora de Fundacié I'Espi-

ga.

Uso de los SACC en las actividades dia-
rias

(SACC - Sistemas Aumentativos y Al-
ternativos de Comunicacion).

Sra. Natalia Cabré

Pedagoga -Logopeda i Directora de I'Es-
cola d’Educacio Especial Delta-Espiga.

© CONSORCI SANT GREGORI
Presentacion

Sra. Xénia Corcoll

Trabajadora Social. Responsable de I'Area
de Treball Social i Familia.

Intervencion dietética y nutricional en
personas con discapacidad intelectual
grave.

Sra. Dolors Batista

Responsable de I'Area de salut del Con-
sorci Sanitari Sant Gregori.

* FUNDACIO PRIVADA AURIA
Presentacion

Sra. Marta Mateu

Directora de la Fundacié Privada Auria.

Junts creixent en valors

Sra. Fina Nuiez

Responsable de Comunicacié de la Fun-
dacié Privada Auria.

* FUNDACIO EL MARESME
Presentacion

Sra. Domi Rodriguez Brazal

Directora de la Llar Sta. Maria de la Fun-
dacié El Maresme.

Asistencia y Terapias en la Edad Adulta
Sra. Domi Rodriguez Brazal

Directora de la Llar Sta. Maria de la Fun-
dacio El Maresme.

Ruegos y preguntas

14.10h

Clausura

Sra. Ménica Martinez
Jefa de Fundacién Teknon.

Sr. Jordi Serra
Presidente de la Associacio Catalana de la
Sindrome de Rett.



