Dra. Maria Teresa Ferrando. Pediatra Neurdloga; Asesora médica de la Asociacion Sindrome X Fragil
de Madrid, Federacion Espafola del Sindrome X fragil y Association X fragile Europe. Profesora del Centro
Superior de Estudios Universitarios La Salle.

Dra. Concepcion Hernandez Chico. Doctora en Ciencias Quimicas (Bioquimica y Genética Molecular).
Universidad Auténoma de Madrid. Facultativa Especialista de Investigacion de la Unidad de Genética
Molecular del Hospital Ramoén y Cajal (Madrid), desde 1987. Premio Reina Sofia en Prevencion de
Deficiencias, concedido ex aequo por el trabajo titulado: "Contribuciones cientificas al conocimiento de
las bases moleculares de cuatro enfermedades genéticas: poliquistosis renal del adulto, atrofia muscular
espinal, neurofibromatosis tipo 1 e hipoacusias neurosensoriales no sindrémicas".

Julian Machicado. Secretario de la Asociaciéon Sindrome X Fragil de Madrid.
Natividad Garcia Padilla. Presidenta de la Asociacion Sindrome X Fragil de Madrid.

D. David Lépez Blanco. Diplomado en Educacién Especial. Licenciado en Antropologia Social. Coordinador
de AFANIAS en la CAM del “Proyecto para la inclusion de adultos con discapacidad intelectual en los
Centros de Educacion de Personas Adultas”. Coordinador del Area de Apoyo Personal y Social del Centro
Ocupacional Plegart-3. AFANIAS.

Dna. Paloma Tejeda Navalon. Psicologa y Logoterapeuta. Profesora titular de la especialidad de Audicion
y Lenguaje del Centro Superior de Estudios Universitarios La Salle. Terapeuta del Centro de Intervencion
del lenguaje CIL.

Dra. Yolanda de Diego Otero. Doctora en Ciencias Bioldgicas (Biologia Molecular y Celular). Universidad
de Sevilla. Investigadora en la Fundacién IMABIS. Investigaciones, entre otras en el campo de la discapacidad
mental genética y los trastornos del neurodesarrollo infantil, con una especial dedicacién al Sindrome X

Fragil y al autismo. En la actualidad participa en diversas investigaciones en relacion con el Sindrome X Fragil.

D. Luis Bonilla Cabrera. Psicélogo. Programa de intervencion en nifios X Fragil de la Asociacion Balear
del Sindrome X Fragil. Asesor de la Federacion Espafiola del Sindrome X Fragil.

D. David Garcia Garcia. Educador. Coordinador del Programa de apoyo personal y social del Centro
Ocupacional Plegar 3.

D. Eduardo Brignani Pérez. Psicélogo de la Asociacion Catalana Sindrome X Fragil. Asesor Psicoldgico
de la Federacién Espafola Sindrome X Fragil. Psicologo de la Asociacion Espafiola Sindrome Cornelia
de Lange.

Diia Rebeca Tur Barja. Terapeuta Ocupacional en Centro de Dia Mayores F.S.A.G.E.C.O., Cruz Roja.
Terapia cognitiva, funcional y recreativa. Entrenamientos Autonomia Personal Asociaciéon X-Fragil
(discapacidad intelectual): transporte, habilidades sociales, ocio...

Dia. Elena Hernandez Bistué. Maestra de Educacion Especial. Programa de Autonomia Personal en la
Federacion Espanola del Sindrome X Fragil.
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9:30 - 10:00

Apertura de la Jornada.

[Imo. Sr. D. Luis Timén Gonzalez, Presidente de La Salle Campus Madrid.
lIma. Sra. DAa. Concepcion Noriega Matanza. Vicedecana de
Terapia Ocupacional del Centro Superior de estudios Universitario
La Salle.

lImo. Sr. D. Antonio Burguefo Carbonel. Director General de
Hospitales de la Consejeria de Sanidad de la CAM “Situacion de
la atencion del Sindrome X Fragil en la Comunidad del Madrid.”

10:00 - 10:30

“Generalidades del Sindrome X Fragil”.

Dra. Maria Teresa Ferrando. Asesor médico de la Asociacion
Sindrome X Fragil de Madrid. Profesora del Centro Superior de
Estudios Universitarios La Salle.

10:30 - 11:00

“El diagnéstico genético molecular del sindrome de x-fragil”.
Dra. Concepcion Hernandez Chico. Facultativo Especialista de
Investigacion de la Unidad de Genética Molecular del Hospital
Ramoén y Cajal (Madrid).

11:00-11:45

Mesa Redonda: Entrevista dirigida con afectados.

Dra. Maria Teresa Ferrando. Asesor médico de la Asociacion
Sindrome X Fréagil de Madrid. Profesora del Centro Superior de
Estudios Universitarios La Salle.

Julian Machicado, Secretario de la Asociacion Sindrome X Fragil
de Madrid.

Natividad Garcia Padilla, Presidenta de la Asociacion Sindrome
X Fragil de Madrid.

Javier Lopez Garcia y Carlos Argudo Sanchez.

11:45 - 12:15

Descanso.

12:15-12:45

“Plegart-3: Una experiencia de cambio organizacional
orientado hacia las personas”.

D. David Lépez Blanco. Licenciado en Antropologia Social.
Coordinador del Area de Apoyo Personal y Social del Centro
Ocupacional Plegart-3. AFANIAS.

12:45 - 13:15

“Lenguaje y comunicacion en el sindrome de x-fragil:
Diagnéstico diferencial y pautas de intervencion”.

Dna. Paloma Tejeda Navalon . Psicologa y Logoterapeuta. Profesora
del Centro Superior de Estudios Universitarios La Salle. Terapeuta
del Centro de Intervencion del lenguaje CIL.

13:15-13:45

“Investigacion en el Sindrome X Fragil”.

Dra. Yolanda de Diego Otero. Universidad de Sevilla. Investigadora
en la Fundacion IMABIS.

13:45 - 14:30

Mesa Redonda: Las familias de los afectados.

D. Luis Bonilla Cabrera, Psicologo. Asesor de la Federacion Espafiola
del Sindrome X Fragil.

D. David Garcia Garcia, Educador. Coordinador del Programa de
apoyo personal y social del Centro Ocupacional Plegar 3.

Dna. Rebeca Tur Barja. Terapeuta Ocupacional. Programa de
Autonomia de la Asociaciéon Sindrome X Fragil de Madrid.

14:30 - 14:45
Defensa de Posters por parte de alumnos del
Centro Superior de Estudios Universitarios La Salle.

14:45 - 15:30

Comida.

15:30

Talleres simultaneos.

1.Intervencion Psicopedagdgica en nifos con Sindrome X Fragil.
D.Luis Bonilla Cabrera. Psicdlogo. Asesor de la Federaciéon Espafola
del Sindrome X Fragil.

2.Apoyo psicoldgico a las familias de los afectados por el
Sindrome X Fragil.

D. Eduardo Brignani Pérez. Psicologo. Asociacion Catalana Sindrome
X Fragil.

3.Programa de Autonomia con los afectados de Sindrome X
Fragil.

Dna. Rebeca Tur Barja. Terapeuta Ocupacional. Centro de Dia
mayores F.S.A.G.E.C.O., Cruz Roja.

Dfa. Elena Hernandez Bistué. Maestra de Educacion Especial.
Federacion Espanola del Sindrome X Fragil.



