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Presentacion BLOQUE 2. DESARROLLO DE LAS CAPACIDADES DE APRENDIZAIJE.

El Sindrome de Rett es una enfermedad rara, de base genética, que se presenta principalmente en nifias 10.25h-11.00h  C6émo introducir terapias en casa. Consejos para familias muy ocupadas.
y causa un trastorno neurolégico grave. Caroline Lietaer. Presidenta Rett Syndrome Europe.

Las capacidades de las nifias Rett muestran una gran variabilidad, por lo que es importante ofrecer un 11.00-11.30h Cafe.

enfoque personalizado y no presuponer unos limites que serdn distintos en cada caso. Nuestro reto 11.30-12.15 h Intervencién fisica en individuos con sindrome de Rett
es buscar nuevos caminos para desarrollar al maximo la capacidad de aprendizaje de nuestras nifias y Programas adaptados en casa.
enriquecer sus experiencias vitales y de comunicacion. Dr. Meir Lotan. Fisioterapeuta especialista en intervenciones en el hogar

para personas con sindrome de Rett. Ariel University, Israel.
Por ello, en esta octava edicion de la Jornada de Rett, ademds de ofrecer una revision del estado actual de la

investigacion, nos centraremos especialmente en la importancia de difundir y protocolizar las soluciones que
desde la educacion, la logopedia, la fisioterapia y las nuevas tecnologias puedan ayudar a mejorar la calidad
de vida de nuestras nifias, abriendo nuevas puertas a su desarrollo personal. 13.00-13.10 h Ruegos y preguntas

12.15-13.00 h La comunicacion en el sindrome de Rett. Protocolos de actuacion.
Dra. Gillian Townend. Investigadora. Rett Expertise Centre Netherlands - GKC.

13.10-13.40h El reto diario en los Centros de Educacién Especial.
Nexe Fundacié. Sra. Maria Traid. Logopeda y maestra de educacidn especial.

Programa CEE Balmes Il. Sra. Merce Serra. Psicéloga y logopeda.
Sra. Victoria Pachdn. Directora técnica.
9.00-9.30h Inauguracién CEE Jeroni de Moragas (Barcelona). Sra. Eloisa Martinez. Fisioterapeuta y Pedagoga.
Sr. Francesc Iglesies. _ B 13.40-14.00 h Mesa redonda de cierre. Abriendo puertas. Conclusiones.
Secretari d’Afers Socials i Families. Departament de Treball, Dra. M2 del Mar O’Callaghan

Afers Socials i Families. Generalitat de Catalunya. Neuropediatra especialista en sindrome de Rett. Hospital Sant Joan de Déu.

Sr. J9rdi Serra o ) Sra. Victoria Pachon. Directora técnica. CEE Balmes |I.
Presidente de la Associacio Catalana de la Sindrome de Rett. Sra. Carme Rosell. Pedagoga i Logopeda. Servei d’Atencid a la Diversitat i la Inclusid.

Dr. David Baulenas Departament d’Ensenyament. Generalitat de Catalunya.

Director Médico. Centro Médico Teknon - Grupo Quirénsalud. Sr. Marc Coronas. Psicélogo. Miembro del equipo UTAC.

Mrs. Caroline Lietaer (Unidad de Técnicas Augmentativas Alternativas de la Comunicacion).

President of Rett Syndrome Europe. Sr. Eduardo Brigniani. Psicélogo y psicoterapeuta especialista en discapacidad y familia.

Sra. Merce Esteve
Sub-directora General d’Ordenacio i Atencio a la Diversitat.
Departament d’Ensenyament. Generalitat de Catalunya.

14.00 h Clausura
Sr. Jordi Serra. Presidente Associacié Catalana de la Sindrome de Rett.

Sra. Teresa Carrallo

Vicepresidenta de la Asociacion Espafiola del Sindrome de Rett.

Dr. Josep Torrent-Farnell Con la colaboracion de:

Responsable Area del Medicament de CatSalut.

. X i ATTN Generalitat de Catalunya TN Generalitat de Catalunya ATIN Generalitat de Catalunya
Miembro de la Plataforma Rare Diseases Research Consortium. | I!' Departament de Treball, Departament Departament
ALY/ Afers Socials i Families Y d’Ensenyament W2 de Salut
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