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BIENVENIDA Y PRESENTACION DE LA JORNADA
Hble. Sra. Alba Vergés, Consellera de Salut de la Generalitat de Catalunya.

Dr. Josep Maria Argimon, Director Institut Catala de la Salut, Departament de
Salut de la Generalitat de Catalunya.

Dra. Susan Webb, Presidenta de la Comision Asesora de Enfermedades
Minoritarias (CAMM), Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya.

PRESENTACION “JUAN, UN ROBOT MUY ESPECIAL"

La complejidad de la Dieta Cetogénica narrada a través de una herramienta pedagdgica

Sra. Cristina Arnau, Vicepresidenta y co-fundadora de la Asociacién GLUT1 y
enfermedades que responden a la dieta cetogénica.

LA REALIDAD DE LA DIETA CETOGENICA COMO TRATAMIENTO HUERFANO

Presentan y moderan:

Sra. lolanda Arbiol, Directora de la Plataforma Malalties Minoritaries, Institut
Catala de la Salut.

Sra. Alba Adot, Nutricionista y Dietista de Fundacio Alicia.

La dieta cetogénica una nueva via de tratamiento: bases fisiopatolégicas

Dra. Leticia Pias, Servicio de Neurologia, Hospital Universitario Sant Joan de Déu,
Barcelona.

¢Qué enfermedades se pueden beneficiar y por qué?

Dra. Mireia del Toro, Neuropediatria y Coordinadora de la Unidad enfermedades
Metabolicas Congénitas, Vall d'Hebron Barcelona Hospital Campus. Miembro
CIBERER.

Efectos secundarios en dieta cetogénica

Dr. Pedro Arango, Servicio de Nefrologia, Hospital Universitario Sant Joan de Déu,
Barcelona.

Turno de preguntas
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SALA FRANCESC CAMBO, RECINTE MODERNISTA SANT PAU
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COFFEE BREAK
LA INVESTIGACION EN DIETA CETOGENICA

Dr. Josep Torrent-Farnell, Profesor Universidad Autdénoma de Barcelona y Presidente
del Comité Cientifico Asesor Externo del CIBERER.

Sra. Ruth Calvete, madre de Guillem, afectado por epilepsia refractaria.

Metabolismo, consumo de energia y origenes de nuestro background genético
para el uso de la dieta como terapia

Dra. Sandra Acosta, Instituto de Biologia Evolutiva de la Universidad Pompeu Fabra
(IBE-UPF).

Estudios recientes en dieta cetogénica
Ponente pendiente confirmacion.

Herramientas para incentivar la investigacion en Enfermedades Minoritarias
Sr. Julian Isla, Presidente y co-fundador de la Fundacién 29.

Turno de preguntas

COMIDA
REVISION DE ENFERMEDADES QUE RESPONDEN A LA DIETA CETOGENICA

Dieta cetogénica en disfunciones neurometabélicas

Dra. Mercé Pineda, Neuropediatra, Hospital Universitario Sant Joan de Déu,
Barcelona.

Dieta cetogénica en Enfermedades Mitocondriales

Dra.Belén Pérez, Neuropediatra, desérdenes del movimiento, Hospital Universitari
Vall d'Hebron - Instituto de Investigacion (VHIR).

Dieta cetogénica y cancer

Dr. Santos Martin, Clinica Dr. Santos.

Turno de preguntas
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HISTORIA, EXPERIENCIAS Y GESTION DE LA DIETA CETOGENICA

Tipos de Dieta Cetogénica y como se trabajan desde el ambito hospitalario
Sra. Natalia Egea, Dietista-Nutricionista, servicio de Gastroenterologia,
Hepatologia y Nutricidon Pediatrica, Hospital Universitario Sant Joan de Déu,
Barcelona.

Aplicacidn de la dieta en el adolescente y en el adulto

Dra. Susana Redecillas, Pediatra de la Unidad de Soporte Nutricional del Hospital
Universitario Vall d'Hebron.

Sra. Sénika Garcia-Ribera, Dietista-NutricionistadelaUnidad de Soporte Nutricional
del Hospital Universitario Vall d'Hebron.

Historia, experiencia y cambio de paradigma con la dieta cetogénica

Sra. Alicia Artigas, Dietista-Nutricionista, especialista en Dieta Cetogénica,
Ketocurian.

Turno de preguntas
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10:00 COFFEE DE BIENVENIDA
10:30 PRESENTACION DE LA JORNADA

Sr. Toni Massanés, Director General Fundacié Alicia.

Sra. lolanda Arbiol, Directora de la Plataforma Enfermedades Minoritarias,
Institut Catala de la Salut.

VIVENCIAS EN PRIMERA PERSONA
11:00 GESTION DE SITUACIONES ESPECIALES EN DIETA CETOGENICA

Sra. Mireia Termes, Dietista-Nutricionista, servicio de Gastroenterologia, Hepatologia
y Nutricion, Pediatrica, Hospital Universitario Sant Joan de Déu, Barcelona.

11:30 PRESENTACION PROYECTO EN DIETA CETOGENICA DE LA FUNDACIO ALICIA

Sra. Alba Adot, Nutricionista de la Fundacion Alicia.

12:00 DEMOSTRACION CULINARIA Y PEQUENA DINAMICA DE COCINA EN DIETA CETOGENICA
A CARGO DE FUNDACIO ALICIA

14:00 LUNCH
15:30 COCINA CETOGENICA DIRIGIDA A HERMANOS Y ADOLESCENTES

Cocinamos y degustamos: Snacks.
16:30 COCINA CETOGENICA DIRIGIDA A PACIENTES Y FAMILIARES ADULTOS
Nuevas recetas con pauta en dieta cetogénica.

Turno de preguntas

18:00 CLAUSURA



ENFERMEDADES MINORITARIAS

> HAY MAS DE 7.000 ENFERMEDADES MINORITARIAS. > ALREDEDOR DEL 80% SON DE ORIGEN GENETIC.
> AFECTAN A5 DE CADA 10.000 PERSONAS. > PUEDEN AFECTAR AL 3-4% DE LOS RECIEN NACIDOS.

¢QUE ES LA DIETA CETOGENICA?

La dieta cetogénica se caracteriza por una alimentacion rica en grasas, adecuada a proteinas y baja en
carbohidratos. Debe ser calculada por ratios, que pueden variar en 2:1, 3:1 y 4:1. Este ratio se debe mantener en
cada comida. Un equipo de especialistas indicaran la dieta, el ratio y el ajuste a las necesidades del paciente.

OBJECTIVO DEL CONGRESO

Crear un espacio comun donde destacar la realidad de la dieta cetogénica como tratamiento huérfano, qué
enfermedades se pueden beneficiar, estudios recientes, dieta en otras disfunciones neurometabélicas,
enfermedades mitocondriales y cancer, presentacion del proyecto en dieta cetogénica por parte de la
Fundacion Alicia y demostraciones culinarias.

CONGRESO DIRIGIDO A

Afectados y familias, Epileptélogos, Endocrindlogos, Gastroenterdlogos, Neurdlogos, Neuropediatras,
Nefrélogos, Nutricionistas, Oncdlogos, Centros de Educacion.

PATOLOGIAS QUE RESPONDEN A LA DIETA CETOGENICA

LA DIETA CETOGENICA EN EPILEPSIA
ESTA INDICADA PARA:

+ Pacientes con epilépisia refractaria.

+ Pacientes con efectos secundarios graves a los
farmacos.

+ Pacientes con epilepsia con alimentacion a través
de gastrostomia y / o sonda nasogastrica.

+ Lactantes con epilepsia.

TRATAMIENTO DE 1* ELECCION EN:

« Déficit del Transportador de la Glucosa Cerebral
(GLUTT).
+ Déficit de piruvato deshidrogenasa.

SINDROMES EPILEPTICOS DONDE HAY )
RECOMENDACION DE APLICAR LA DIETA CETOGENICA:

Sindrome de Angelman, Sindrome de Dravet,
Sindrome de Doose, Sindrome Landau-Kleffner,
Sindrome de Lennox-Gastaut, Sindrome de
Ohtahara, Sindrome de Rett, Espasmos infantiles,
Mitocondriales tipo 1, Status epiléptico super-
refractario y Complejo de esclerosis tuberosa.

OTRAS ENFERMEDADES

Alzheimer, Autismo, Cancer.

COL-LABORA
foundation 7 CL | NIC M Generalitat de Catalunya
@ ity Cl6er€r M Consell‘ Consultiu ;e{’acients de Catalunya
Mz . og dorenc Keto
L e § e csic os0p Carroras: ] ' neve
o s M ge| DeEudh  mmip ©” xav.., curian %
L2
Parc Tauli Sabadell ©vsSID UNB UNIVERSITATo: 2 Vall
@TR'C'A KETOGENIES ‘ e el Sant Joun de Déu Univesitat Autanoma iill BARCELONA oefe d’Hebron
P Barcelona - Hospital de Barcelona pareclona ol G
PATROCINA
5 7=\ Boehringer C I / -
ALEXioN IV Ingelhein mC"Chle:.Sl SANOFI GENZYME 2



