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VIERNES 21 de OCTUBRE de 2022

> 12:00/ 16:00
Llegada y acreditacion de las familias de la AESCdL de todo el ambito
nacional.

Hotel Amura - Av. de Valdelaparra, 2, 28100 Alcobendas, Madrid
» 16:30/ 20:00
PONENCIA

Novedades y ajustes de la ley 8/2021 de Modificacion de la Capacidad de
Obrar y/o Validacion de Apoyos. Preguntas Testamento.
Abogada Ma. José Ruano Barroso (Especialista en Discapacidad).

»> 21:00
CENA

» 22:00
Reunidn Junta Directiva

SABADO 22 de OCTUBRE de 2022
» 9:00/9:30
INAUGURACION XVI CONGRESO AESCdL

Autoridades:

Dofa Elena Jariod Salinero, Adjunto al Departamento Linea Madrid,
Oficina de Accesibilidad, Ayuntamiento de Madrid.

Don Ignacio Tremifio Gomez, director general de Atencion a Personas
con Discapacidad, Comunidad de Madrid.

Consejeria de Sanidad de Alcobendas.

Representante de Fesoce, Federacion Espaiiola de Sordoceguera.

Representante de FEDER, Federacion Espafiola de Enfermedades Raras.

Dofa Ana Ma. Garcia Fernandez, presidenta AESCdL.

PONENCIAS

» 09:40 / 10:00
Congreso internacional SCdL Espana 2023.
Dr. Feliciano J. Ramos.
Pediatra genetista. Unidad de Genética Clinica y Dismorfologia. Servicio
de Pediatria. Hospital Clinico Universitario “Lozano Blesa” de Zaragoza
Presidente Comité Cientifico CdLS World Federation.

» 10:00/ 10:40
Cornelia de Lange: cuadro complejo y en evolucidn.
Dr. Juan Pié.
Genetista. Unidad de Genética Clinica y Gendmica Funcional,
Universidad de Zaragoza/IlS Aragén.

Retos en el diagnéstico genético del sindrome Cornelia de Lange.
Dra. Ana Latorre-Pellicer.

Investigadora postdoctoral Juan de la Cierva-Incorporacion. Unidad de
Genética Clinica y Gendmica Funcional, Universidad de Zaragoza/IlS
Aragon.

Resultados preliminares del estudio del mosaicismo parental en el
sindrome Cornelia de Lange.

Doctoranda Marta Gil-Salvador.

Investigadora predoctoral DGA. Unidad de Genética Clinicay Gendmica
Funcional, Universidad de Zaragoza/IlS Aragdn.

Investigacion del sindrome Cornelia de Lange mediante la técnica de
RNA-seq.

Doctoranda Cristina Lucia-Campos.

Investigadora predoctoral ISCIIl. Unidad de Genética Clinica y Gendmica
Funcional, Universidad de Zaragoza/IlS Aragén.

» 10:40/11:10
Mesa Redonda con los padres: Lenguaje y Alimentacion - Dudas.
Licenciada Nuria Diez Fernandez.
Logopeda - Especialista en Atencion Temprana y SCdL.



»11:10/ 12:00

“Todos tenemos derecho a la Comunicacion” Lenguaje Natural Asistido.

Profesora Mdnica Leiva.

Titulo Especialista en Sistemas Aumentativos y Alternativos de la
Comunicacién mediante Alta tecnologia (SAAC) Univ. Castilla-La
Mancha, La Fabrica de Palabras.

» 12:00/ 13:00
"La relacion entre la epilepsia y la salud mental en las personas con
discapacidad intelectual”.
Dr. Carlos Pefa Salazar.
Psiquiatra y Neurdlogo - Especializado neuropsiquiatria, epilepsia y
discapacidad intelectual.

» 13:00/ 13:30
Preguntas de los asistentes a los profesionales.

» 13:30/ 14:00
Asamblea General Extraordinaria 2022 de Socios AESCdL.

» 14:00/16:00
COMIDA

EVALUACIONES

> 16:00/21:00
Evaluaciones a los afectados por los médicos de la Unidad de Referencia
de SCdL: Dres. Feliciano Ramos y Juan Pie Juste.

» 16:00/21:00
Evaluaciones a los afectados por la Logopeda AESCdL: Nuria Diez
Fernandez.

» 17:00/ 18:00
Xll Taller Hermanos.
Moderador: Licenciado Eduardo Brignani Pérez - Psicdlogo AESCdL.

» 18:00/ 19:00
| Taller Abuelos.
Moderador: Licenciado Eduardo Brignani Pérez - Psicologo AESCdL.

» 21:30
CENAy sorteos.

DOMINGO 23 de OCTUBRE 2022
» 8:00/ 10:30

Desayuno.
Despedida de las familias y fin de Congreso.

Unidos somos mas utiles
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