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iJuntos iluminamos el camino!



programacion

viernes

10:30 Salida hacia la visita al Zoo.

12:00 - 18:00
Llegada y recepcion de las familias en el Hotel Amura de Alcobendas, Madrid.

18:30 - 19:30

La importancia de la comunicacion en las distintas etapas de la vida.
Lic. Nuria Diez Fernandez.

Logopeda especialista en AT - UMA y Master TEA.

20:30 Cena.

21:30 Reunion de la Junta Directiva.

sabado

9:00

Inauguracion del XXI Congreso Cientifico Familiar de la AESCdL.
Autoridades:

e Oficina de Accesibilidad, Ayuntamiento de Madrid.

e Oficina de Atencion a Personas con Discapacidad, Comunidad de Madrid.
e Consejeria de Sanidad de Alcobendas.

e FESOCE (Federacion Espafiola de Sordocegueral.

e FEDER (Federacion Espafiola de Enfermedades Raras).

e Dona Rosa E. Gonzalez Gonzalez, presidenta AESCdL.

9:30

Novedades de la Unidad de Referencia de Aragon y SIFCO.

Dr. Feliciano Ramos.

Presidente del Comité Cientifico CDLS World. Codirector de la Unidad de
Referencia SCdL, Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa, Zaragoza.

Dr. Juan Pié Juste.

Director del Laboratorio de Genética Clinica y Gendmica Funcional de la
Universidad de Zaragoza. Codirector de la Unidad de Referencia SCdL, Hospital
Clinico Universitario Lozano Blesa, Zaragoza.

10:00

La hormona del crecimiento en el SCdL Resultados y dudas sobre su tratamiento.
Dra. Gloria Bueno Lozano.

Catedratica de Pediatria. Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa, Zaragoza.



www.corneliadelange.es

10:30 - 12:30 jSorpresa para los ninos!

10:50

Tratando de entender el funcionamiento de las Proteinas del complejo
de Cohesinas. Su importancia en el SCdL.

Dr. Paulino Gomez Puertas.

Cientifico Titular CBMSO-CSIC. Doctor en Bioquimica y Biologia Molecular (UAM).

11:10

Avances en la investigacion de las causas moleculares del SCdL.

Un paso mas para comprender esta enfermedad.

Dra. Cristina Lucia Campos - Investigadora en la Unidad de Genética Clinica
y Gendomica Funcional, IIS Aragon/Universidad de Zaragoza.

MSc. Marta Gil Salvador - Investigadora en la Unidad de Genética Clinicay
Gendmica Funcional, IIS Aragon/Universidad de Zaragoza.

11:30 - 13:30 Mesa redonda:

Comportamiento en SCdL: ;Seria el abordaje integral precoz una solucion?
Visualizacion de video "Silvia & Diego”.

Modera: Psicdloga de AESCdL Almudena Calero.

Participan: Equipo médico, logopeda y familias.

14:00 Comida.
15:30 Asamblea General Extraordinaria 2026 de la AESCdL.

16:00 - 20:00
Consultas Médicas, Logopedia y Psicdloga.

17:30 - 18:30
Taller de Hermanos, a partir de 15 anos.

18:30 - 19:30

Taller de Hermanos, de 6 a 14 aios.

Imparte ambos: M@ Victoria Almudena Calero Gil.
Psicdloga Sanitaria, Postgrado en enfermedad mental y alteraciones de
conducta en personas con discapacidad intelectual.

21:15
Cena: sorteo de donaciones y diversion.

domingo
8:00 - 11:00 Desayuno y despedidas - jVuelta a casa!
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Centro de Investigacion Biomédica en Red

Enfermedades Raras

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Reconocido como de Interés Sanitario y/o Social
por la Consejeria de Sanidad




