Centro de Referencia Estatal
de Atencidn a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias
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X ENCUENTRO DE FAMILIAS CDKL5
25-27 de septiembre de 2026
PROGRAMA

Viernes, 23 de septiembre
15:00 Recepcion y bienvenida

18:30-20:00 Bienvenida a las familias,
presentacion del programa y
acreditaciones. Quiz / Kahoot familiar.
Actividad participativa entre familias

21:30-23:30 Espacio para la asociacién

Sabado, 26 de septiembre
JORNADA CIENTIEICA
AVANCES EN EL SINDROME CDKL5

09:45-10:15 Presentacion AACDKLS y
resumen de actividades. M.2 Jesus Alonso
Gimeno. Presidenta AACDKLS. Andrea
Balaguer. Secretaria AACDKLS

10:15-10:45 Actualizacion sobre
tratamientos y terapias en CDKLS. Dra.
Ana Mingorance. Chief Development
Officer en LoulLou Foundation y Asesora
Cientifica de la AACDKL5

10:45-11:15 De la investigacion a la
practica clinica: llegada de terapias y dudas
frecuentes. Dr. Angel Aledo Serrano.
Neurdlogo vy Epileptélogo, Codirector del
Instituto de Neurociencias Clinicas.

Asociacion

Afectados

Hospital Blua Sanitas Valdebebas, Madrid.
Asesor médico de la AACDKLS

11:15-13:30 Mesa redonda: Tratamientos,
terapia génica e investigacion en
enfermedades raras

- Dr. Angel Aledo. Neurdlogo Epileptélogo.
Director del Instituto de Neurologia y
Neurociencias Clinicas Neuralma y
Asesor medico de la AACDKLS

- Dra. Ana Mingorance. Chief Development
Officer en LoulLou Foundation y Asesora
Cientifica de la AACDKLS5.

- Laura Rico, Miembro JD Asociacion
CTNNB1 Espafia

16:00-17:30 Taller para familias “Botiquin
emocional, apego y comunicacion”.
Carolina Gutiérrez. Psicologa Fundacion
Aspanias

18:00-20:15 Salida de ocio visita por la
ciudad. Coordina: AACDKLS

Domingo, 27 de septiembre

09:30-10:30 Finalizacion del Encuentro y
despedida. M2 Jesls Alonso Gimeno.
Presidenta AACDKL5. Andrea Balaguer.
Secretaria AACDKLS

15:30 Despedida
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