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Viernes

13 de Noviembre
Hotel ABBA Garden. C/ Santa Rosa, 33
Esplugues de Llobregat - 08950 Barcelona

9.00-13.00

Bienvenida a las nuevas familias.

14.00 - 14.30

Registro y entrega de documentacién.

14.30-15.30

Inauguracién de la Reunién.

El papel de la Asociacién de ENACH.
Antonio Lopez y Angelika Klucken
Proyecto de Investigacién en ENACH
Belén Pérez Duenas

15.30-16.30

ENACH en otros paises europeos.
En Grecia - Roser Fons.

En ltalia - Giovanna Zorzi.

En Portugal - /eresa Temudo.

16.30-17.00

Pausa Café.

17.00-19.00

ENACH en distintas zonas de Espaiia.
Zona Norte - Sergio Aguilera.

Zona Noreste - Maria Josep Marti.

Zona Levante - Migue! Tomas.

Zona Sur - Marcos Madruga, Ratfael Camino.

Zona Centro - [uis Gonzalez Gutiérrez Solana.
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Sabado

14 de Noviembre
Edifici Docent. C/ Santa Rosa,
39-57,08950, Esplugues de Llobregat. Barcelona

8.00-8.30

Registro y entrega de documentacion.

8.30-11.00

Defectos genéticos asociados a ENACH.
Estudios Genéticos en la poblacion espaiiola.
Carmen Espinos

PLAN. Alejandra Darling.

MPAN. Ana Felipe y Susana Boronat

PKAN. Belén Perez Duenas.

11.00-11.30

Pausa Café.

11.30-12.15

Tratamientos en PKAN. Giovanna Zorzi.

12.15-13.00
Comunidad ENACH en Rare Commons.
Mercedes Serrano.

13.00-15.00
Comida.
Reunién de Trabajo Equipo de Investigacion.

15.00-16.30

Investigacion en ENACH

RE-024 en PKAN: Desarrollo Inicial. Randa/ Marshal
Braincure: terapia personalizada para NBIA.

José A Sanchez Alcazar

16.30-17.30

Asociaciones ENACH.

Asociacién ENACH Espafa. Antonio Lopez.
Asociaciones hermanas de otros paises.

17.30-18.30

Fisioterapia y otros Recursos en
pacientes con ENACH.

Fisioterapia en pacientes con distonia.
Fisioterapeuta HSJD. Laura Lopez.
Recursos Sociales. David Nadal

18.30

Fin del encuentro



