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NUESTRA HISTORIA

Promover la curaNuestra mejor ayuck

enachasociacion.blogspot.com



¢, Que son las ENACH-'

ENACH- Enfermedaded\Neurodegenerativas por
AcumulacionCerebral deHierro.




¢, Que son las ENACH"

ENACH:- Enfermedaded\Neurodegenerativas por
AcumulacionCerebral deHierro.

ENACHenglobaa un grupo de patologiasde la que la masfrecuente,
PKAN>50% comienzageneralmenteantesde los 10 afiosy presenta
la siguientesintomatologia

i Distonia  disfagia, disartria, rigidez en los miembros,
espasticidagd convulsionesy retinosis pigmentaria entre
otros.

i Debidoa la degeneracidmeurologica,conducerapidamentea
lainmovilidad




¢, Que son las ENACH-'

ENACH:- Enfermedaded\Neurodegenerativas por
AcumulacionCerebral deHierro.
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cQue es ENACH Asociacion

A Asociacion de pacientes constituida formalmente en 2013,
sin animo de lucro

A Pacientes v sus familias

A Personas que rodean a las familias (amigos)
A Instituciones
A Comitémedico/cientifico asesor




¢, Que es ENACH Asociacion
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NBIA ALLIANCES una organizacionque agrupaa las AsociacionesNACH/ NBIAde
diversospaisesy que cuentacon un Comitécientificdmédico asesorformado por los
especialistasle referenciaa nivelmundial




Comitémeédicda cientifico asesor

Dr. JOS A. Sanchédcazar Dr. Marcos Madruga Garrido
Dra.BelénPérezDuefas Bi6logo, Médico y Bioquimico clinico Neuropediatra e investigador
Neuropediatra e investigadora

Dr. IsidoroCaraballoRodriguez

Antonio J. Diaz Quintana Doctore investigadoren Farmacia

Bioguimico, Biofisico e investigador

Dr. DavidCotanMarin Dr. Mercedes SerranGuimaré
Biotecndlogoinvestigador Pediatra




¢, Como nos definimos?

Somos obsesivos con la

VISIBILIDAD




¢, Como nos definimos?

- VISIBILBBAPara pacientes/familias APOXDO
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Visibilidad para medicos e investigadorés RE:D
-

- >50pacientesdetectadosen corto periodo de tiempo (1 afo)
- Grannumero de contactoslatinoamericanos

- 15Hospitales(14 espafiolestlitaliano) involucrados

- Varioscentrosde investigacionsatélitesimplicados

- Creacionde unregistrode pacientesy unbiobanco

- Variosproyectosde investigacionen marcha

Visibilidad para pacientes y familias




¢, EN que estamos?

A Facilitandoinformacion,orientaciony apoyoa los afectadospor lasENACH
A Promoviendoel contactoe intercambioconotras asociacionesle ER

A Obteniendo y compartiendo informacion acerca de los Gltimos avances
cientificos asi como las mejores practicasque se producen en esta materia
para dar trasladarlo a los afectados,familiares cuidadorese incluso equipos
meédicos

A Buscandovias de financiaciéntales como patrocinadores, ayudaspublicas,
donantes, organizacionde eventos, crowdfunding etc., para programasde
investigacion




Promover la curaNuestra mejor ayuda.

enachasociacion.blogspot.com



Nuestro posicionamiento

Apoyar a investigadoresmédicosy Cias farmaceduticas
gue puedan proponer tratamientos potenciales a

corto/medio plazo y en donde el balance
beneficio/riesgosearazonable




Nuestro posicionamiento

La investigaciona medio/largo plazo esta en marcha,
desde hace anos pero, nuestros pacientes, no tienen
tiempo para procesosa largo plazo, porque se nosva la
vidaenello, por eso

conscientede la posiblecontroversia:

Apoyamos a investigadores, médicos Yy Cias
farmaceuticas que puedan proponer tratamientos
potencialesa corto/medio plazoy en donde el balance
beneficio/riesgosearazonable




Nuestro posicionamiento

Estamosconvencidosque el uso de medicamentosen
situaciones especiales, como las que nos ocupan,
pudiera ayudar a pacientesen situacioncomprometida
y, alavez,ala cienciaque funcionaa medio/largo plaza

No hablamosde algoextravagante RD1015 2009
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