A cokis 11 de mayo de 2026 | Hospital Universitario Vall d’Hebron

Titulo del evento:
Il Congreso Nacional Médico-Cientifico sobre CDKL5 y otras EED.

Fecha:

11 de mayo.

Lugar:
Hospital Universitario Vall d'Hebron.

Programa:

9:00 - 9:30

9:30 - 9:45

Direccion del Hospital Universitario Vall d'Hebron | Jefe de servicio
neurologia / / Unidad
de Epilepsia en Adultos, Hospital Universitario Vall d’'Hebron. (Barcelona)
CIBERER GCV21/ER/3

Bloque | - Actualizacion cientifica y médica de la encefalopatia
CDKL5

Moderador:

Unidad de Neurologia Pedidtrica, Hospital Universitario Vall d'Hebron.

(Barcelona)

9:45 - 10:15: Aspectos clinicos de la encefalopatia CDKL5.
Neurdloga pedidtrica y epileptdloga. Hospital

Sant Joan de Déu. Barcelona


https://www.linkedin.com/in/mariajesusag/
https://www.vallhebron.com/es/profesionales/laura-abraira-del-fresno
https://www.vallhebron.com/
https://vhir.vallhebron.com/es/profesionales/sala-coromina-julia
https://www.vallhebron.com/
https://www.sjdhospitalbarcelona.org/es/especialistas/alia-ramirez-camacho
https://aacdkl5.org
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10:15 - 10:45: Lo importancia de los Centros de Excelencia

Elio Pestana  Knight, Epileptdloga Pedidtrica de Cleveland Clinic

Neurological Institute, EEUU.

10:45 - 11:15: Historia natural y el impacto de los tratamientos en el
Sindrome por Deficiencia de CDKL5 y otras EED

Dr. Angel Aledo Serrano, Neurdlogo y epileptdlogo, Co-director del

Instituto de Neurociencias Clinicas. Hospital Blua Sanitas Valdebebas,
Madrid. Asesor médico de la Asociacion Afectados CDKLS (Madrid)

M:15 - M1:45: Nuevas perspectivas terapéuticas para el Sindrome por
Deficiencia de CDKL5

Dra. Ana Mingorance, Chief Development Officer en LouLou Foundation
y Asesora Cientifica de la AACDKL5S.

11:45 - 12:15: Pausa café

12:15 - 12:45: CDKL5 en adultos.
Dra. Laura Abraira del Fresno, MD | PhD

Unidad de Epilepsia en Adultos, Hospital Universitario Vall d'Hebron.
(Barcelona) CIBERER GCV21/ER/3

Bloque Il - Como trasladar la investigacion en laboratorio a la
clinica: Terapia génica
Moderador/a: Por confirmar

12:45 - 13:15: Primera terapia génica en Espana.
José Maria Serratosa Fernandez. Jefe asociado del Servicio de

Neurologia y responsable de la Unidad de Epilepsia. Hospital
Universitario Fundacion Jiménez Diaz.

https://aacdki5.org


https://providers.clevelandclinic.org/provider/elia-pestana-knight/4270972
https://www.linkedin.com/in/angelaledo/
https://anamingorance.com/
https://www.vallhebron.com/es/profesionales/laura-abraira-del-fresno
https://www.vallhebron.com/
https://www.fjd.es/es/cuadro-medico/jose-maria-serratosa-fernandez
https://aacdkl5.org
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13:15 - 14:15: Mesa redonda: El futuro y el presente de la terapia génica
en Espana
e Javier Avendano, Head of Clinical Development Neurology.
Servier Pharmaceuticals

e Rubén Herndndez Alboceba: Programa de Terapia Génica. CIMA,
Universidad de Navarra

14:15 - 15:30: Pausa comida

Bloque Il - Investigacion de vanguardia en CDKL5 a nivel nacional:
Panorama y proyectos en desarrollo

Posible moderadora: Judith Armstrong Moron, Bidloga Genetistag,
Hospital Sant Joan de Déu, CIBERER (U703), Barcelona.

15:30 - 16:00 Biomarcadores faciales del Sindrome por Deficiencia
CDKL5 y nuevas herramientas diagndsticas
Aroa Casado Rodriguez, Investigadora del equipo “Juntas Menos Raras”

Departamento de Cirugia y Especialidades Médico-Quirurgicas,
Universidad de Barcelona.

16:00 - 16:15 Un modelo de Drosophila para el Sindrome por
Deficiencia de CDKL5 (CDD).

Maria del Carmen Martin Carrascosa. Estudiante del Programa de

Doctorado en Biotecnologia, Universitat Politécnica de Valéncia (UPV).

16:15 - 16:30 £ntrega de la Beca de investigacion en CDKL5 Dr. Maximo
Ibo Galindo 2026, financiado por la AACDKL5
MYJesus Alonso Gimeno - Presidenta Asociacion Afectados CDKLS

16:30 - 17:00 Cierre del Congreso Por confirmar

https://aacdki5.org


https://fr.linkedin.com/in/javiaven
https://cima.cun.es/investigacion/personal-investigacion/ruben-hernandez-alcoceba
https://www.sjdhospitalbarcelona.org/es/especialistas/judith-armstrong-moron
https://primateanatomy.com/people/aroa-casado/
https://www.upv.es/ficha-personal/mama14ma
https://es.linkedin.com/in/mariajesusag/es
https://aacdkl5.org
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Organizadores

A‘%Asociacién 4 vu“
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Patrocinadores
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Con la participacion y respaldo cientifico y econémico de

o Sl
Gl

Difusion:

Durante el Congreso puedes etiquetarnos en nuestras Redes Sociales:
e Linkedin: Asociacion Afectados CDKLS (AACDKLS)
e X @cdklbspain
e Instagram: @cdkl5_spain
e Facebook: CDKL5 Espana

Sobre la AACDKL5

La Asociacion de Afectados CDKL5 Espafia es una organizacion sin dnimo de lucro de dmbito
nacional formada por madres, padres y otros familiares de personas afectadas por el
Sindrome por Deficiencia de CDKL5. Desde 2014 trabajan para mejorar las condiciones de vida
de los afectados, divulgar sobre la enfermedad y contribuir a la investigacion.

Mds informacion en https://aacdkl5.org/, comunicacion@aacdkl5org y en el video
documental sobre la AACDKLS y su impacto en la comunidad internacional.

https://aacdki5.org


https://aacdkl5.org/
mailto:comunicacion@aacdkl5.org
https://youtu.be/2rUH0ikw8YI
https://youtu.be/2rUH0ikw8YI
https://aacdkl5.org

