Asociación de padres con hijos PKU y otros ECM.

Queridos padres y amigos,

Como cada año celebramos la reunión anual de la asociación de padres con hijos PKU y otros ECM (OTM).  Hemos elaborado un programa para todos vosotros.

La reunión de este año tendrá lugar en el Auditorio del Edificio Docente, frente al Hospital Sant Joan de Déu, el sábado 15 de noviembre 2008 con el siguiente orden del día:

10.30 h. Aula 10. Edificio Docente. Reunión de padres con hijos con Galactosemia. 
11:00. Aula  12 Edificio Docente  Asamblea de la Asociación PKU y OTM

13h.  Comida en el restaurante del Hospital 

15.30 h. .  Aulas Edificio Docente y Auditorio
· Galactosemia. A. García-Cazorla, N. Egea ( aula 10)

· Fructosuria hereditaria.  R. García, N.Català (aula 11)

· Debut tardío en los trastornos del ciclo de la urea. M. Serrano, L.Gómez (aula 12)

· Presentación de la web: Fenilcetonuria.es por el Sr.Rodolfo Ramos. Universidad de Granada (Auditorio Ed.Docente).

17h  Auditorio Edificio Docente

Presentación de la Jornada. J.Campistol.

17.05 Como vivimos la enfermedad. Modera el Dr. F.J. Cambra. 

Intervienen una madre/padre con hijo PKU, una madre/padre con hijo OTM, un adolescente PKU y un adolescente OTM.

17h 50 Portal ECM. MA. Vilaseca.

18h.   PKU. Nuevos retos

- El juego y el dibujo como técnicas de diagnóstico en psicología. E. Fusté

- Como mantener una dieta controlada en proteínas. A. Gutiérrez 

- BH4. Resultados de cinco años. N. Lambruschini

- Valor del análisis multielemental. R.Artuch 

- Estado actual de la suplementación con DHA en la PKU. J.Campistol

- Nuevas opciones de tratamiento en la PKU. M.A. Vilaseca.

- Beca AECOM PKU-HPN. J. Campistol

20.30 h.  Fin  de la Jornada
Cordialmente,

Unidad de seguimiento PKU y otros ECM

