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Programa | Jornada Cientifica para padres y profesionales

Salén de Actos del Hospital Universitario La Paz (Aula Ortiz Vazquez)
Acceso por entrada del Hospital General
Madrid, sabado 23 de Septiembre

09:30 Recepcion de asistentes

09:50 Presentacion de la Jornada
e Jose Carlos Sicilia (Vicepresidente de la fundacién inv-dup 15q),
presentacion del video de sensibilizacion realizado por la Fundacion.
e Pablo Lapunzina (Coordinador del INGEMM, Director Cientifico del
CIBERER)
e Representante de la Administracion
e Representante del hospital

10:15 Obijetivos del proyecto de Investigacion firmado entre la fundacién inv
dup 15y el Hospital la Paz (INGEMM)
¢ Elena Mansilla (Responsable de citogenética, INGEMM, Hospital
Universitario La Paz)

10:30 Los beneficios de la terapia a través del caballo.
e Sabella Hidalgo Manso (Presidenta de la asociacion Equinossa,
especialista en terapias ecuestres, terapeuta ocupacional, psicomotricista)

10:50 Importancia de la atencion temprana en el tratamiento del TEA
e Juan Martos Pérez (Psicologo. Director y socio fundador de Deletrea)

11:10 Ansiedad en el entorno social del paciente
e Olga Fernandez (Psicologa y neuropsicologa. Master en intervencién en
Ansiedad y Estrés. Especialista en terapia Infanto-Juvenil).

11:30 Epigenética: el ambiente como modulador de sintomas o como causa
de alteraciones cromosdmicas. Importancia del embarazo, parto,
postparto y crianza.

e Laura Perales (psicéloga Perinatal y madre de un nifio con duplicacion del
cromosoma 15q)

11.50-12:30 Pausa —café
12:30 Epilepsiay Sindrome de Inversion Duplicacion del Cromosoma 15q
e Eva Barroso (Responsable de Neurogenética , INGEMM, Hospital

Universitario la Paz).

12:50 Epilepsia en Espafia: Enfermedad y estigma
e Arturo Morgade Salgado (Vocal de la fundacion inv-dup 15q y afectado.
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13:10

13:30

Padres: el precio de ser extraordinarios
e |Ismael Dorado (Psicologo Clinico y profesor en la Universidad de Orbeta
de Catalufia)

Atencion a las familias y recursos en cada ambito
e Laura Hijosa (PsicOloga experta en TEA, coordinadora del servicio de
Informacién y Asesoramiento de Federacion Autismo Madrid)

Mesa redonda

14.15 Pausa-Comida

15:00

15:20

15:40

16:00

16:30

La investigacion es nuestra Esperanza
e Maria Elena Escalante. (Delegada de FEDER en Madrid).

Necesidad de recursos y coordinacion para el diagnostico precoz en

atencién temprana

e Amparo Botejara. (Médico de Familia y Portavoz en la comision de
Sanidad del grupo parlamentario Unidos Podemos en el congreso de los
Diputados).

Resultados preliminares del proyecto de investigacién
e Julian Nevado. (Responsable de Gendmica Estructural y Funcional,
INGEMM, Hospital Universitario La Paz).

Aspectos clinicos especificos del sindrome de Inversidén Duplicacién

del cromosoma 15q

e Susana Boronat (Genetista Clinica y neuropediatra del Hospital Vall de
Hebrén de Barcelona).

inv-dup 15q y discapacidad intelectual
e JesuUs Sosa. Educador Social, especialista en Psicopatologia.

Mesa redonda y cierre de la jornada

La inscripcion es gratuita. Los interesados en acudir a la jornada
deben mandar un correo electronico con el nombre y apellidos a:

genmed.hulp@salud.madrid.org
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