
Roses es prepara pel primer congr�s sobre la s�ndrome de

Moebius, que comen�a dem�

Un centenar de persones entre afectats, familiars i especialistes es

reuniran durant dos dies al Teatre Municipal rosinc per abordar aquesta

malaltia minorit�ria, que compta amb tan sols 225 casos diagnosticats

arreu de l'Estat

L«alcaldessa de Roses, Montse Mindan, i Anna Maria

Exp�sito, presidenta de l«associaci�.

Roses es prepara per acollir el primer Congr�s M�dic Familiar per la

s�ndrome de Moebius, que se celebrar� dem� i dissabte al Teatre

Municipal rosinc i que reunir� professionals, fam�lies i afectats

d'aquesta malaltia minorit�ria, una par�lisi facial provocada per la

manca de desenvolupament de dos nervis cranials. En total, s'hi

preveu l'assist�ncia d'un centenar de persones.

El Congr�s, organitzat per l'Associaci� Catalana per la S�ndrome de Moebius, representa Çla culminaci� d'anys

d'esfor�os i dedicaci� per donar visibilitat a aquesta malaltia minoritaria i les seves variants Ða tot l'Estat

existeixen tan sols 225 casos diagnosticatsÐ, facilitar assessorament i eines de supor t a les fam�lies, i crear un

punt de trobada entre metges per donar a con�ixer la malaltia i facilitar un diagn�stic correcte en la detecci� de

nous casosÈ, explica Anna Maria Exp�sito, presidenta de l'Associaci� Catalana per la S�ndrome de Moebius.

Confer�ncies i una taula rodona

Durant el Congr�s es duran a terme confer�ncies magistrals, comunicacions breus i una taula rodona, on

diversos dels professionals i exper ts en la s�ndrome de Moebius que hauran impar tit les seves pon�ncies durant

els dos dies de jornades, el clausuraran parlant sobre perspectives de futur i responent consultes de les fam�lies

i especialistes assistents.

L'encarregat d'obrir el congr�s ser� el doctor Manuel Roig-Quilis, neur�leg infantil i fundador del Laboratori de

Neurologia Pedi�trica de l'Institut d'Investigaci� Vall d'Hebron, que oferir� la confer�ncia titulada Disgen�sia de

Tronc: M�s enll� de la S�ndrome de Moebius.El seguir� el doctor Antonio P�rez Ayt�s, investigador em�rit, exper t

en dismor fologia i gen�tica reproductiva i membre del Grup d'Investigaci� en Neonatologia de l'Institut

d'Investigaci� Sanitaria Hospital La Fe, amb la confer�ncia ò ltims aven�os en les causes gen�tiques de la

s�ndrome de Moebius (Projecte d'investigaci� Fundaci� Moebius).



Confer�ncies centrades en les alteracions del llenguatge, de la parla, d'audici� o de degluci� que poden afectar

els malalts; l'abordatge de l'expressivitat facial; els problemes freq�ents en edats pedi�triques i adolesc�ncia;

l'assessorament en quins aspectes m�dics legals s'han de tenir en compte en el procediment d'incapacitaci� en

persones amb def ici�ncia ps�quica; i el relat d'experi�ncies personals per par t d'afectats completaran l'apar tat

de pon�ncies.

El Congr�s, a m�s de les fam�lies, tamb� est� pensat i dirigit als professionals de la medicina en diferents �mbits

i especialitats, el colálectiu d'infermeria, aix� com els coordinadors dels serveis socials.

L'alcaldessa de Roses, Montse Mindan, destaca Çla impor t�ncia de crear espais que donin a con�ixer les

malalties minorit�riesÈ.

L'alcaldessa rosinca subratlla tamb� Çl'orgull que representa per a la poblaci� de Roses acollir aquest

esdeveniment despr�s d'anys de solidaritat ve�nal en forma d'organitzaci� de gales i activitats, sense la qual no

hauria estat possible aconseguir els fons necessaris per dur a terme el congr�sÈ.
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