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COMITE ORGANIZADOR

PRESIDENTE

D. Juan Carrion Tudela

Presidente de la Asociacion D'Genes
y FEDER

VOCALES

Di® Esther Clavero Mira
D Fabian Lopez Aguiar
Dii? Encamacion Baion Heandez

Dit Isahel Maria Sanchez Sanchez
D Gutalue Az R Desh o
Di? Isabel Fernandez Aldeguer
Dr. Pedro Hernandez Jiménez
Di® Esther Sanchez Rodriguez
D. Lazaro Sanchez Canovas
D. Domingo Hernandez Garcia
D. Miguel Angel Ruiz Carabias
Dn? Carmen Moreno Porcel
D. David Sanchez Gonzalez

Lugar de celebracion:

Museo Muralla de Molina
(MUDEM)

C/ Ibn Arabi
Molina de Segura

09:00-10:00
10:00-11:00

12:30-13:00
13:00-14:30

14:30-16:00
16:00-18:00

PROGRAMA

Sabado 15

Acreditaciones
Acto inagural. Mesa de Autoridades

Di? Encarna Guillén Navarro
Consejera de Sanidad de la Region de Murcia

Di? Esther Clavero Mira
Alcaldesa de Molina de Segura

D. Juan Carrion Tudela
Presidente de la Asociacion D'Genes y FEDER

Dr. Pedro Hernandez Jiménez
Director-Gerente del Hospital de Molina

D. Fabian Lopez Aguiar
Coordinador del grupo D'Genes X Fragil

D. David Sanchez Gonzalez
Delegado de FEDER en Murcia

Ponencias

Modera: Dr. Eduardo Rodriguez de la Vega

Director Médico del Hospital de Molina

"25 afios desde el descubrimiento del gen FMRY, responsable del Sindrome X Fragil"
Ponente:

Dra. Dii* Maria Isabel Tejada Minguez

Servicio de ica. Hospital Uni itario Cruces. Barakal
Presidenta de la Asociacion GIRMOGEN

"Lineas de investigacion en el tratamiento del Sindrome X Fragil"
Ponente:
Dra. Dii* Rosario Domingo Jiménez

. Bizkaia

Médico Jefe de la Seccion de fa. Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca
Descanso
Ponencias
Modera: Dra. Dii? Isabel Guillén Rios

Pediatra del Hospital de Molina

"MODEA MOLINA". Modelo Deporte Adaptado Molina
Ponente:
D. Manuel Vicente Mondéjar

Responsable de Deporte Adaptado del Ayuntamiento de Molina de Segura

"Sexualidad y X Fragil"
Ponente:
Dra. Dii? Natalia Rubio Arribas
Psico clinica, ) F y Maestra de
Presi de | ion Estatal i Di i
Dra. Area Asi delaF ion A ias de Burgos
Comida
Ponencias

Modera: Dra. Dii? Fuensanta Costa Guirao
Pediatra del Hospital de Molina
"La investigacion traslacional en el Sindrome X Fragil. Nuevos
tratamientos experimentales”
Ponente:
Dra. Dii* Yolanda de Diego Otero

Investigadora. Coordinadora del Grupo CTS-546. UGC Salud Mental
Hospital Regional Universitario de Malaga. IBIMA

"Patologias asociadas a la Premutacion del X Fragil"
Ponente:
Dra. D’ Maria Isabel Tejada Minguez

Servicio de Genética. Hospital Universitario Cruces. Barakaldo. Bizkaia
Presidenta de la Asociacion GIRMOGEN

18:00-18:30
18:30-20:00

10:00-12:00

12:00-12:30

PROGRAMA

Sabado 15

Descanso
Ponencias

Modera: Dra. Di® Maria Jesis Gomez Lopez
Directora del Servicio de Neurorehabilitacion del Hospital de Molina
"Breve historia de los afios de trabajo en el programa de XFIT y de
INCLUXION"
Ponente:
Dii* Natividad Garcia Padilla

Educadora Social. Presi de la X Fragil de la Comunidad de
Madrid ( ASXFM) . Promotora y Coordinadora del Programa de Autonomia y Autoder-
minacion XFIT que realiza la Asociacion Sindrome X-Fragil de Madrid.

Presentacion del Programa "XFIT: AUTONOMIA Y AUTODETERMINA-
CION" + ENTREVISTA a un PARTICIPANTE DEL PROGRAMA XFIT

Ponente:
Dii? Rebeca Tur Barja

Coordinadora y persona de apoyo de la ASXFM. Terapeuta ocupacional. Master "Apoyos
a Personas con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo y sus Familias: Procesos Psico-
légicos y Calidad de Vida Personal y Familiar"

Presentacion del Programa IncluXion
Ponente:
Dii? Elvira Prieto Moreno

Psicéloga y persona de apoyo del Programa IncluXion de la ASXFM

Domingo 16

Ponencias

Modera: Dii? Tiscar Rodriguez Jiménez
Unidad de Psicologia del Hospital de Molina
"Psicologia y X Fragil: La importancia de la familia"
Ponente:
D. Manuel lllera Hernandez

Psicdlogo de la Asociacion D Genes
" Una vision desde la experiencia: La importancia del logopeda en el
abordaje del Sindrome X Fragil"
Ponente:

Dii? Marina Rodriguez Celdran

Logopeda Clinica
" Educando desde la intuicion, la aceptacion y la fuerza”
Ponentes:

Dii? Sara Marin Carmona

D. Ezequiel Echaniz Cobos

D. Francisco Echaniz Cobos

Descanso

Conclusiones y Clausura
Modera: D. Juan Alfonso Celestino Samper
Editor de Salud 21 de la Region de Murcia
"D'Genes X Fragil: Proyecto Centro Multidisciplinar"
Ponentes:
D. Juan Carrion Tudela

Presidente de la Asociacion D'Genes y FEDER

D. Fabian Lopez Aguiar

Coordinador D°Genes X Fragi
Testimonio: Proyecto D'Genes "Terapia de la Amistad"
D. Alberto Sanchez Gomez

Pl eprsentnts

COMITE CIENTIFICO

PRESIDENTA

Dra, Rosario Domingo Jiménez

Médico Jefe de la Seccion de Neuropediatria
Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca

VOCALES

D. Juan Carrion Tudela
D. Antonio Bafion Hernandez
Dii* Isabel Lopez Exposito
Di? Maria Juliana Ballesta Martinez
Di? Isabel Tovar Zapata
Dii* Amelia Maria Corominas Garcia
D Alvaro Navarro Mingorance
Di? Vanesa Lopez Gonzalez
D Enrique Pastor Séller
Dii? Alba Amelia Ancochea Diaz
D Guillermo Glover Lopez
Dii* Yolanda de Diego Otero
Dr, Eduardo Rodriguez de la Vega
Dr. César Salcedo Canovas
D. Manuel Vicente Mondéjar
Diia Maria José Sanchez Gomez

Inscripciones:

www.molinadesegura,es

Secretaria técnica

Concejalia de Deporte y Salud

968388520
Lunes a viernes de 8:00 a 15:00

Inscripcion necesaria para asistencia

Cuota inscriRcién:
Profesiofales Newos
pastcaioes stdiates: 10 s

Crat pra astcados de 0 Genesyifos menoes de 2 s
incluye comida (sahado), diploma de asistencia
y servicio de respiro familiar

para nios de los asistentes
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