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Madrid. La Fundacién Sindrome de Down de Madrid recuerda que "la
discapacidad intelectual es cosa y asunto de todos"
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- Asi lo dice su presidenta, Maria Baron, quien subre
necesidad de que todos los sectores de la sociedad
impliquen para lograr los avances necesarios

La presidenta de la Fundacion Sindrome de Down de

(FSDM), Maria Barén, recordd este miércoles que "la

discapacidad es cosa y asunto de todos" y destaco qu
Unidad de Adultos Down del Hospital de la Princesa "¢
siendo un referente, no sélo en la Comunidad de Madi
en todo el territorio nacional".

- Bardn hizo estas declaraciones durante la inauguracion «
Jornada Cientifica sobre Sindrome de Down que organizé el Hopital de La Princesa junto con la Fun
Down21, el Comité Espanol de Representantes de Personas con Discapacidad (Cermi) y la Fundaci
Sindrome de Down de Madrid.

La presidenta animoé a los participantes y asistentes a la jornada a seguir en contacto entre ellos port
con el esfuerzo conjunto de todos se lograran los objetivos deseados".

En el acto de apertura de la jornada también participé la directora general de Atencion al Paciente de
Comunidad de Madrid, Elena Juarez, quien destaco el trabajo que realizan los profesionales y la Fur
Sindrome de Down de Madrid para proporcionar la orientacion e informacién

necesaria a los familiares en el momento del diagndstico y posteriormente su labor en la formacion.

Ademas, distintos representantes de instituciones como el centro de Biologia Molecular de Madrid, e
de Regulacion Gendémica de Barcelona o de centros hospitalarios como la Fundacién Jiménez Diaz «
Hospital Nifio Jesus y el propio Hospital de La Princesa, debatieron durante la jornada cuestiones tai
especificas como la aterogénesis (origen de las placas de ateroma) en personas con Sindrome de D
desarrollo de leucemia entre otros.

El profesor de la Universidad de Cantabria, Jesus Flérez fue el encargado de pronunciar la conferen:
clausura del encuentro bajo el titulo 'Los modelos murinos de Sindrome de Down como instrumentos
mejorar la capacidad cognitiva'.
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Por su aprte, el doctor Fernando Moldenhauer, responsable de la consulta Down de Adultos, explicd
desarrollo de la consulta monografica dentro del Hospital de La Princesa. Lo que hasta hace unos m
una experiencia piloto que ha durado varios afios, se ha convertido en una oferta de este ceru ol
lit aviso legal accesibilidad Li:Jo Publicacion digital controlada por OJD »munidad de Madrid que &
necesitarla, con la peculiaridad de que es la primera de estas caracteristicas. En ella se atienden unc
pacientes al afio y ya se ha comprobado que la tendencia es que esta cifra crezca a ritmo de unos 1!
anuales.

Moldenhauer se mostré muy satisfecho con la marcha de la misma por muchos motivos, entre ellos '
de la calidad de vida de los pacientes que acuden sin fallar a cada una de las revisiones, en la mayo
casos acompafiados por su familia". Su atencidon aporta a los profesionales sanitarios motivaciény g
avanzar y han supuesto un paso muy importante en la investigacion trasnacional.
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“La discapacidad intelectual es cosa y asunto de todos”

Segiin Maria Barém, presidenta de la Fundacion Sindrome de Down de Madrid

Lola Gil / Madrid- 21/03/2012

La directora general de Atencién al Paciente Elena Juarez, inauguré
hoy en el Hospital de La Princesa, la Jornada Cientifica sobre Sindrome
de Down que organiza el hospital madrilefio junto con Fundacién
Down21, el Comité Espafiol de Representantes de Personas con
Discapacidad (Cermi) y la Fundacién Sindrome de Down de Madrid,
para poner en comun los ultimos avances e investigaciones que se

estan desarrollando en este campo.

Representantes de instituciones del maximo prestigio como el centro de Biologia Molecular de Ma:
Regulacién Gendmica de Barcelona o de centro hospitalarios como la Fundacién Jiménez Diaz o el
Jesus y el propio hospital de La Princesa, han desgranado cuestiones tan especificas como la atero
de las placas de ateroma) en personas con Sindrome de Down o el desarrollo de leucemia entre ot
Jesus Florez de la Universidad de Cantabria ha sido el encargado de pronunciar la conferencia de ¢
encuentro bajo el titulo Los modelos murinos de Sindrome de Down como instrumentos para mejc
cognitiva.

Elena Judrez destacd el trabajo que realizan los profesionales y la Fundacién Sindrome de Down de
proporcionar la orientacién e informacion necesaria a los familiares en el momento del diagnéstic
posteriormente su labor en la formacién.

Por su parte, Maria Barén, presidenta de la FSDM, afirmo que “la discapacidad es cosa y asunto de
que la Unidad de Adultos Down del Hospital de la Princesa “esta siendo un referente, no sélo en la
Madrid, sino en todo el territorio nacional”. Ademds, animé a los participantes y asistentes a la jor
contacto entre ellos porque sélo con el esfuerzo conjunto de todos se lograran los objetivos dese:

Consulta monografica de libre eleccion
El Hospital de La Princesa, centro organizador de esta jornada, a través del Dr. Fernando Moldenh:
de la Consulta Down de Adultos, ha explicado el desarrollo de la consulta monografica. Lo que ha:

meses era una experiencia piloto que ha durado varios anos, se ha convertido en una oferta de esi
de la libre eleccidn de especialista y hospital para los ciudadanos de la Comunidad de Madrid que
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necesitarla, con la peculiaridad de que es la primera de estas caracteristicas. En ella se atienden ut
al ano y ya se ha comprobado que la tendencia es que esta cifra crezca a ritmo de unos 150 anual

Los avances existentes en el campo de la pediatria han conseguido que la esperanza de vida las pt
padecen sindrome de Down llegue hasta los 60 afios. Y una vez llegados a la edad adulta precisan
individualizada dado que a menudo presentan patologias asociadas a su condicion como el enveje
el Alzheimer o las catataras y, desde el punto de vista psiquiatrico, las alteraciones de conducta. S
también hay evidencia de que estan protegidos de manera natural frente a otras enfermedades col
ateroesclerosis o los tumores sélidos. Todo esto abre una via de investigacién

importante centrado en el cromosoma 21 y sus implicaciones que, a medio plazo, arrojara hallazg

en este campo.

Moldenhauer se muestra muy satisfecho con la marcha de la misma por muchos motivos, entre ell
la calidad de vida de los pacientes que acuden sin fallar a cada una de las revisiones, en la mayori:
acompafados por su familia. Su atencién aporta a los profesionales sanitarios motivacion y ganas
supuesto un paso muy importante en la investigacion trasnacional.
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Madrid. La fundacion sindrome de down de
madrid recuerda que "la discapacidad
intelectual es cosa y asunto de todos"
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La presidenta de la Fundacion Sindrome de Down de Madrid (FSDM), Maria Barén, recordé este
miércoles que "la discapacidad es cosa y asunto de todos" y destacé que la Unidad de Adultos
Down del Hospital de la Princesa "esté siendo un referente, no s6lo en la Comunidad de Madrid,
sino en todo el territorio nacional".

Barén hizo estas declaraciones durante la inauguracién de la Jornada Cientifica sobre Sindrome de
Down que organizé el Hopital de La Princesa junto con la Fundaciéon Down21, el Comité
Espaiiol de Representantes de Personas con Discapacidad (Cermi) y la Fundacion Sindrome de
Down de Madrid.

La presidenta animo a los participantes y asistentes a la jornada a seguir en contacto entre ellos
porque "sélo con el esfuerzo conjunto de todos se lograran los objetivos deseados".

En el acto de apertura de la jornada también participé la directora general de Atencion al Paciente
de la Comunidad de Madrid, Elena Juérez, quien destaco el trabajo que realizan los profesionales
y la Fundacién Sindrome de Down de Madrid para proporcionar la orientacién e informacién
necesaria a los familiares en el momento del diagndstico y posteriormente su labor en la
formacion.

Ademads, distintos representantes de instituciones como el centro de Biologia Molecular de
Madrid, el Centro de Regulacién Gendmica de Barcelona o de centros hospitalarios como la
Fundacién Jiménez Diaz o el Hospital Nifio Jesus y el propio Hospital de La Princesa, debatieron
durante la jornada cuestiones tan especificas como la aterogénesis (origen de las placas de
ateroma) en personas con Sindrome de Down o el desarrollo de leucemia entre otros.

El profesor de la Universidad de Cantabria, Jesus Florez fue el encargado de pronunciar la
conferencia de clausura del encuentro bajo el titulo 'Los modelos murinos de Sindrome de Down
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como instrumentos para mejorar la capacidad cognitiva'.

Por su aprte, el doctor Fernando Moldenhauer, responsable de la consulta Down de Adultos,
explico el desarrollo de la consulta monogréfica dentro del Hospital de La Princesa. Lo que hasta
hace unos meses era una experiencia piloto que ha durado varios afios, se ha convertido en una
oferta de este centro dentro de la libre eleccidn de especialista y hospital para los ciudadanos de la
Comunidad de Madrid que puedan necesitarla, con la peculiaridad de que es la primera de estas
caracteristicas. En ella se atienden unos 350 pacientes al afio y ya se ha comprobado que la
tendencia es que esta cifra crezca a ritmo de unos 150 anuales.

Moldenhauer se mostré muy satisfecho con la marcha de la misma por muchos motivos, entre
ellos "la mejora de la calidad de vida de los pacientes que acuden sin fallar a cada una de las
revisiones, en la mayoria de los casos acompaiiados por su familia". Su atencién aporta a los
profesionales sanitarios motivacion y ganas de avanzar y han supuesto un paso muy importante en
la investigacion trasnacional.
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