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Presencia abulense en el
| Congreso Internacional
del Sindrome STXBP1

La enfermedad se estima que afecta a unas 300 personas en todo
el mundo, de las que 30 son espafiolas, y una de ellas es de Avila

« El seminario tendrd lu-
gar el préximo 3 de no-
viembre en Barcelona,
con el objetivo principal
de divulgar la existencia
de esta dolencia.
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Avila estard presente en el I Con-
greso Internacional del Sindrome
STXBP1, que se celebrard en Bar-
celona el préximo 3 de noviembre,
y que se marca como principal ob-
jetivo el de divulgar la existencia
de la enfermedad, que se calcula
que afecta a 300 personas en todo
el mundo, de las cuales 30 son es-
panolas, y una de ellas de Avila,
una nina de 10 afos.

En su primer afo de existencia,
la Asociacion Sindrome STXBP1,
miembro de la Federacién Espaio-
la de Enfermedades Raras (Feder),
afronta esta actividad para «dar a
conocer la asociacién, impulsar el
conocimiento, debate e investiga-
cién de la enfermedad, y, por su-
puesto, atraer o fomentar proyectos
de investigacion, incluso pudiendo
participar en ellos, asi como la ob-
tencién de nuevos diagnosticados»,
seguin explica Albert Regatero, pre-
sidente de la asociacion.

Entre otros aspectos, el progra-
ma del congreso que se llevard a
cabo, en Cosmocaixa, analizard las
caracteristicas del sindrome
STXBP1I, su fisiopatologia, su ge-
nética, los mecanismos sindpti-
cos, la epidemiologia, la clinicay
el tratamiento, y también se ha-
blardn de aspectos generales de
las epilepsias de inicio precoz y de
los trastornos del espectro autista.

Al encuentro estd previsto que
acudan importantes neurélogos,
neuropediatras y genetistas, para
que las familias, a través de con-
sultas con ellos, puedan resolver
sus dudas con los expertos y
aprender de ellos.

Victor Ruggieri, uno de los conferenciantes del congreso.

Entre los conferenciantes de
congreso se encuentra Victor
Ruggieri, jefe de clinica del servi-
cio de neurologia del Hospital de
Pediatria Juan P. Garrahan de
Buenos Aires; Claudia Arberas,
jefa del servicio de genética del
Hospital de Nifos Doctor Ricar-
do Gutiérrez de Buenos Aires; Ju-
dith Armstrong Morén, adjunta
facultativa del servicio de gené-
tica médica del Hospital San Joan
de Déu de Barcelona; Alfons Ma-
caya Ruiz, jefe del servicio de
neuropediatria del Hospital Vall
D’Hebron de Barcelona y presi-
dente de la Sociedad Espafiola
de Neurologia Pedidtrica; Miquel
Raspall Chaure, médico adjunto
del servicio de neuropediatria
del Hospital Vall D’Hebron de
Barcelona; y Elisenda Cortés Sa-
ladelafont, neuropediatra del
Hospital Sant Joan de Déu de
Barcelona.

La encefalopatia STXBP1 es
una grave enfermedad neurolé-
gica que a dfa de hoy no tiene cu-
ray que es debida a una muta-
cién en el gen STXBP1, que pue-
de dar lugar a diferentes formas
de epilepsia de inicio durante los
primeros meses de vida. Cursa de
forma constante con problemas
en el neurodesarrollo, incluyen-
do el retraso psicomotor habi-
tualmente moderado-grave y el
trastorno del espectro autista.

El gen STXBP1 contiene la in-
formacién para producir la ‘SynTa-
Xin Binding Protein 1. Esta protei-
na desempeiia un papel vital en la
liberacién de sustancias quimicas
en el cerebro (neurotransmisores)
que son utilizadas por las células
del cerebro para comunicarse en-
tre si. Una mutacion en este geny
la consecuente alteracion en la
proteina, da lugar a anormalida-
des en la funcién del cerebro.
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La Direccién General de Trafi-
co pone en marcha desde las
15:00 horas de este miércoles
11de octubre y hasta las 24:00
horas del domingo 15 del mis-
mo mes, un dispositivo espe-
cial de regulacidn, ordenacién
y vigilancia de los 6,3 millones
de desplazamientos de largo
recorrido que se prevén duran-
te estos dias a nivel nacional.
En Castilla y Leén estan previs-
t0s 965.000 desplazamientos
de los que 105.000 lo serdn por
la provincia de Avila.

Segtn informa la Subdele-
gacion de Gobierno en una no-
ta, el objetivo de dicho operati-
vo es dar servicio y velar por la
seguridad de los distintos
usuarios de la via, debido al in-
cremento de desplazamientos
que tendrd lugar por carretera
durante los cuatro dias que dan
lugar al puente y del que dis-
frutardn miles de personas. Se-
gun Gregorio Serrano, director
general de Tréfico «el deseo de
todos los que trabajamos por
la seguridad vial es que estos
cuatro dfas sean dias de ocio y
disfrute de los ciudadanos».
«Hemos preparado un disposi-
tivo especial con los medios

SEGURIDAD

La delegada del
Gobierno y el
alcalde de Avila
presiden la Junta
Local de Seguridad

La delegada del Gobierno en
Castilla y Le6n, Maria José
Salgueiro Cortinas, y el alcal-
de de Avila, José Luis Rivas
Herndndez, presiden este
miércoles, alas 11:30 horas,
en la Sala de Juntas de la Sub-
delegacion del Gobierno en
Avila una reunién de la Junta
Local de Seguridad de Avila.
Esta reunién tendrd lugar en

B PANORAMA

El puente originara
105.000 desplazamientos
por las carreteras de Avila

materiales y humanos de los
que disponemos pero este
operativo no tendra sentido si
cada uno de los usuarios de la
via no conducimos nuestro co-
che, moto, bicicleta o simple-
mente caminamos por la via de
forma prudente y responsa-
ble».

Los principales destinos se-
r4n las zonas de descanso, tu-
risticas de costa y montana;
desplazamientos de corto re-
corrido a zonas de segunda re-
sidenciay de ocio cercanas a
nicleos urbanos y desplaza-
mientos a poblaciones que ce-
lebran sus fiestas populares,
principalmente en la Comuni-
dad de Aragén.

Los problemas circulatorios
mads importantes se presenta-
ran durante la tarde del miér-
coles en las salidas de los gran-
des nicleos urbanos, para lue-
go trasladarse a tiltima hora de
la tarde o primeras horas de la
noche a las zonas de destino. El
jueves por la manana también
se prevé trafico intenso en las
salidas de las grandes ciudades.
Ademads se prestard especial
atencion en los accesos y trave-
sias de aquellas poblaciones
que celebran festividades.

la antesala de las fiestas pa-
tronales de Santa Teresa y en
el contexto de la actual situa-
cién de nivel de alerta 4 re-
forzado tras el atentado de
Barcelona, que prevé la cola-
boracién permanente entre
la Policfa Nacional y la Guar-
dia Civil con la Policfa Local y
la valoracién de medidas pa-
sivas de seguridad.

SOCIEDAD

Presentacion del cupén
de la ONCE del Afio Ju-
bilar m El alcalde, José Luis Ri-
vas, y el delegado de la ONCE
en Castillay Leén, Ismael Pé-
rez, presentan hoy en la plaza
de La Santa el cupén del Sorteo
de esta organizacién dedicado
al Afio Jubilar Teresiano.
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