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LA DIETA CETOGENICA COM A TRACTAMENT ORFE
LA NECESSITAT DEL TREBALL EN XARXA

& | PROGRAMA

<> veammea | 29 DE NOVEMBRE DE 2019

10:00 BENVINGUDA | PRESENTACIO DE LA JORNADA
Hble. Sra. Alba Vergés, consellera de Salut, Generalitat de Catalunya.

Dr. Josep Maria Argimon, director de I'Institut Catala de la Salut, Departament de
Salut de la Generalitat de Catalunya.

Dra. Susan Webb, presidenta de la Comissio Assessora de Malalties Minoritaries
(CAMM), Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya.

10:30 PRESENTACIO “JOAN, UN ROBOT MOLT ESPECIAL"

La complexitat de la Dieta Cetogénica explicada a través d'una eina pedagogica.

Sra. Cristina Arnau, vicepresidenta de I'Associacié GLUT1 i malalties que
responen a la Dieta Cetogénica.

10:40 LA REALITAT DE LA DIETA CETOGENICA COM A TRACTAMENT ORFE

Presenten i moderen:

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

Sra. Alba Adot, nutricionista-dietista de Fundacio Alicia.

La dieta cetogénica una nova via de tractament: bases fisiopatologiques

Dra. Leticia Pias, servei de Neurologia Pediatrica, Hospital Universitari Sant Joan
de Déu, Barcelona.

Quines malalties es poden beneficiar i per qué?

Dra. Mireia del Toro, neuropediatria i Coordinadora de la Unitat malalties
Metaboliques Congenites, Vall d'Hebron Barcelona Hospital Campus. Membre
CIBERER.

Efectes secundaris en Dieta Cetogeénica

Dr. Pedro Arango, servei de Nefrologia Pediatrica, Hospital Universitari Sant Joan
de Déu, Barcelona.

Torn de preguntes
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PROGRAMA 29 DE NOVEMBRE DE 2019
SALA FRANCESC CAMBO, RECINTE MODERNISTA SANT PAU
G/ SANT ANTONI MARIA CLARET 167, BARCELONA

COFFEE BREAK
LA RECERCA EN DIETA CETOGENICA

Dr. Josep Torrent-Farnell, professor Universitat Autonoma de Barcelona i
president del Comité Cientific Assessor Extern del CIBERER.

Sra. Ruth Calvete, mare del Guillem, afectat per epilépsia refractaria.

Metabolisme, consum d'energia i origens del nostre background genétic
per a I'iis de la dieta com a terapia

Dra. Sandra Acosta, Institut de Biologia Evolutiva de I'Universitat Pompeu Fabra
(IBE-UPF).

Estudis recents en Dieta Cetogénica
Ponent pendent de confirmar.

Eines per incentivar la recerca en Malalties Minoritaries
Sr. Juliadn Isla, president i co-fundador de la Fundacio 29.

Torn de preguntes

DINAR
REVISIO DE MALALTIES QUE RESPONEN A LA DIETA CETOGENICA

Dieta cetogénica en disfuncions neurometaboliques

Dra. Mercé Pineda, neuropediatra, Hospital Universitari Sant Joan de Déu,
Barcelona.

Dieta cetogénica en Malalties Mitocondrials

Dra. Belén Pérez, neuropediatra, desordres del moviment, Hospital Universitari
Vall d'Hebron —Institut de Recerca (VHIR).

Dieta cetogeénica i cancer

Dr. Santos Martin, clinica Dr. Santos.

Torn de preguntes



PROGRAMA 29 DE NOVEMBRE DE 2019
SALA FRANCESC CAMBO, RECINTE MODERNISTA SANT PAU
G/ SANT ANTONI MARIA CLARET 167, BARCELONA

16:30 HISTORIA, EXPERIENCIES | GESTIO DE LA DIETA CETOGENICA

Tipus de Dieta Cetogénica i com es treballa des de I'ambit Hospitalari

Sra. Natalia Egea, dietista-nutricionista, servei de gastroenterologia, hepatologia
i nutricid pediatrica, Hospital Universitari Sant Joan de Déu, Barcelona.
Aplicacié de la dieta en I'adolescent i en I'adult

Dra. Susana Redecillas, pediatra de la Unitat de Suport Nutricional, de I'Hospital
Universitari Vall d'Hebron.

Sra. Sénika Garcia-Ribera, dietista-nutricionista de la Unitat de Suport Nutricional de
I'Hospital Universitat Vall d'Hebron.
Historia, experiéncia i canvi de paradigma amb la Dieta Cetogénica

Sra. Alicia Artigas, dietista-nutricionista, especialista en Dieta Cetogeéncia,
Ketocurian.

Torn de preguntes



PROGRAMA 30 DE NOVEMBRE DE 2019 ,
FUNDACIO ALICIA, CAMI DE SANT BENET, S/N. COMPLEX DE MON SANT BENET.
SANT FRUITOS DE BAGES (BARCELONA)

alicia e PROGRAMA

tefee= | 30 DE NOVEMBRE DE 2019

10:00
10:30

COFFEE BENVINGUDA
PRESENTACIO DE LA JORNADA

Sr. Toni Massanés, director General Fundacio Alicia.

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

TESTIMONI A TRES VEUS

11:00

11:30

12:00

14:00
15:30

16:30

18:00

GESTIO DE SITUACIONS ESPECIALS EN DIETA CETOGENICA

Sra. Natalia Egea, dietista-nutricionista, servei de Gastroenterologia, Hepatologia i
Nutricio, Pediatrica, Hospital Universitari Sant Joan de Déu, Barcelona.

PRESENTACIO PROJECTE EN DIETA CETOGENICA DE LA FUNDACIO ALICIA

Sra. Alba Adot, Nutricionista de la Fundacio Alicia.

DEMOSTRACIO CULINARIA | PETITA DINAMICA DE CUINA EN DIETA CETOGENICA
A CARREC DE FUNDACIO ALICIA.

LUNCH
CUINA CETOGENICA DIRIGIDA A GERMANS | ADOLESCENTS

Cuinem i degustem: Snacks.
CUINA CETOGENICA DIRIGIDA A PACIENTS | FAMILIARS ADULTS
Noves receptes amb pauta en dieta cetogenica.

Torn de preguntes

CLOENDA



MALALTIES MINORITARIES

> HIHAMES DE 7.000 MALALTIES MINORITARIES. > AL VOLTANT DEL 80% SON D'ORIGEN GENETIC.
> AFECTEN A5 DE CADA 10.000 PERSONES. > PODEN AFECTAR EL 3-4% DELS NOUNATS.

QUE ES LA DIETA CETOGENICA?

La dieta cetogenica es caracteritza per una alimentacio d'elevada proporcié en greixos, adequada a proteines
i baixa en carbohidrats. Ha de ser calculada per ratios, que poden variar en 2:1, 3:1 i 4:1. Aquesta ratio s'ha de
mantenir en cada apat. Un equip d'especialistes indicaran la dieta, laratio i I'ajust a les necessitats del pacient.

OBJECTIU DEL CONGRES

Crear un espai comu on tractar la realitat de la dieta cetogénica com a tractament orfe, quines malalties es
poden beneficiar, estudis recents, dieta en altres disfuncions neurometaboliques, malalties mitocondrials i
cancer, presentacio del projecte de dieta cetogenica per part de la Fundacié Alicia i demostracions culinaries.

CONGRES ADREGAT A

Afectats i families, Epileptolegs, Endocrinolegs, Gastroenterolegs, Neurolegs, Neuropediatres, Nefrolegs,
Nutricionistes, Oncolegs, Centres d'Educacio.

PATOLOGIES QUE RESPONEN A LA DIETA CETOGENICA

LA DIETA CETOGENICA EN EPILEPSIA ESTA INDICADA PER: ~ SINDROMES EPILEPTICS ON HI HA RECOMANACIO

« Pacients amb epilépsia refractaria. D'APLICAR LA DIETA CETOGENICA:
+ Pacients amb efectes secundaris greus als farmacs. Sindrome d’Angelman, Sindrome de Dravet, Sindrome
* Pacients amb epilépsia amb alimentaci a través de Doose, Sindrome Landau-kleffne, Sindrome de

de gastrostomia i/0 sonda nasogastrica. Lennox-Gastaut, Sindrome d'Ohtahara, Sindrome de
+ Lactants amb epilépsia. Rett, Espasmes infantils, Mitocondrials tipus 1, Status
TRACTAMENTS DE 1a ELECC"] EN: epiléptic super-refractari i complex esclerosi tuberosa.
« Déficit del Transportador de la Glucosa Cerebral ALTRES MALALTIES:

(GLUT). Alzheimer, Autisme, Cancer.

+ Déficit de piruvat deshidrogenasa.
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