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PROGRAMA DE PACIENTES

3* Congreso Mundial de Esclerosis Sistémica, 6-8 Febp 2014

6 de febrero: Actos de apertura del CongresNO TRADUCCION SIMULTANEA)

17.00-18.00  Mesa redonda para lideres de grupos pacientes (Sala Tarragona)
Todos los lideres de asociaciones de pacientasiesttados a esta discusion informal de
intercambio de ideas. No presentaciones powerpaatseecomienda inscripcion previa por
email. No se dispondra de traduccién simultanea.

18.15-20.00  Ceremonia de apertura de los congossde médicos y de pacientes (Sala LEPTIS
MAGNA)
20.00 Cocktail de bienvenida

El programa de ponencias para médicos se desarrsiparadamente del programa dirigido a
pacientes. En las ponencias para pacientes se didpd de traduccion simultdnea al italiano,
francés y espafiol. Las sesiones interactivas cdiréis en presentaciones y discusiones.

Viernes 7 de febrero:

09.00-09.10 FESCA aisbl. Bienvenida Ann Kennedy(IRL) (Sala ORANGE)

09.10-09.30 ¢ Por qué tengo esclerodermia, tenda€ daap van Laar (UK)

09.30-10.30 La respiracion (Sala ORANGE)
Moderadores: Beata Garay-Toth (H) y Ulf Mueller-Ladner (D)
09.30-09.50 ¢ Por qué se hace tan dificil resp@iiver Distler (D)
09.50-10.05 Perspectiva de una paciente sobregmalsl pulmonare&im Fligelstone (UK)
10.05-10.30 Preguntas - sesion interactiva

10.30-11.00 PAUSA CAFE

11.00-11.45 Nutricion y el intestino (Sala ORANGE)
Moderadores: Nadine Paciotti (CH) y Dinesh KhanngUSA)
11.00-11.20 ¢Qué puedo hacer para facilitar losgsas digestivosRanet Pope (CAN)
11.20-11.35 Trucos para personas con problemasgdsstinalesSusie Hoare (UK)
11.35-11.45 Preguntas - sesion interactiva
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Viernes 7 de Febrero (continuacion)

11.45-12.30 Sexualidad y embarazo (Sala ORANGE)
Moderadores: Despo Charalambous-Demetriou (CYP) y @bi Riemekasten (D)
11.45-12.05 Sexualidad y embarazo en la esclesss@micaAngela Tincani (1)
12.05-12.25 Como tuve un bel¥éhanna Berglind (S) y Jessica Thonen-Velthuizen (NL)
12.25-12.30 Preguntas - sesion interactiva

11.45-12.30 Esclerodermia juvenil (sesién simultanea, SIN TRADCCION, en sala ALCANTARA)
Sesion interactiva para padres y jovenes afecdgesclerodermia, para que puedan plantear todas su
preguntas.

Moderador: Kim Fligelstone (UK)

Ponentes:lvan Foeldvari (D), Clare Pain (UK) and Linda Sctaa (NL)

11.45-12.30 Sélo para hombres (sesion simultanea, SIN TRADUCCION, en sala TREVIR)
Sesion interactiva para hombres afectados de edelgnia para que puedan plantear todas sus preg@ina
mujeres.

Moderador: Kent Krarup (DK)

Ponentes:Richard Silver (USA), Richard Dodds (UK) and JoepIWdg (NL)

12.30-14.00 ALMUERZO

14.00-15.00 Tratamientos sistémicos (Sala ORANGE)
Moderadores: Ann Kennedy (IRL) y Jaap van Laar (UK)

14.00-14.20 Diferentes tipos de trasplantes - gfaos miAlan Tyndall (CH)

14.20-14.30 Perspectiva de un paciente sobre arasgliGabriella Verz (1)

14.30-14.40 Mi historia, mi trasplantkessica Thonen-Velthuizen (NL)

14.40-15.00 Preguntas - sesion interactiva

14.00-15.00 Ejercicios de respiracion  (sesion simultanea, SINRADUCCION, en sala SPALATO)
Taller interactivo dirigido por la fisioterapeutadianka Brozd (HR) para mejorar la respiracion.

15.00-16.00 Ejercicio y terapias (Sala ORANGE)
Moderadores: Alexandra Portales (E) y Tony RedmondUK)

15.00-15.15 Ejercicios para manos y daaal Briffa (UK)

15.15-15.30 Odontologia en la esclerosis sistérRaaerto Rozza (1)

15.30-15.40 Utensilios y trucos Utilesnelise Roennow(DK)

15.40-16.00 Preguntas - sesion interactiva

20.00 CENA PARA PACIENTES (revia inscripcion, coste por persona: 30€). M&rimacion e inscripcion
enfescascleroderma.roma2014@gmail.coen mesa de inscripcion.
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Sabado 8 de Febrero:

09.00-09.15 Nueva clasificacion de EULAR-ACR en esclerosis s&nica.Frank van den Hoogen (NL)

(Sala ORANGE)
09.15-10.00 Nuevos tratamientos en esclerosis sistémica
Sesiones simultaneas en varios idiomas:
Inglés Sala Orang€hris Denton (UK) (Sala ORANGE)
Francés Sala Alcantardannick Allanore (F) (Sala ALCANTARA)
Espaiiol Sala Pol®atricia Carreira (E) (Sala SPALATO)
ltaliano Sala Meridaviarco Matucci-Cerinic (1) (Sala MERIDA)
10.00-10.45 Manos y ulceras (Sala ORANGE)

Moderadores: Grazia Tassini (1) y Laslé Czirkak (H)

10.00-10.20 ¢Qué se puede hacer para mis Ulcegitede?Marco Matucci-Cerinic (1)
10.20-10.35 Cuidar tus Ulcer&arbara Gemmel (AUS)

10.35-10.45 Preguntas - sesion interactiva

10.00-10.45 Talleres sobre métodos de camuflaje facial

(sesion simultanea, SIN TRADUCCION, en sala SPALTFO)
10.00-10.20 Laser y maquillaje correctivo parangilectasias.Antoine Fauconneau (F)
10.20-10.45 Preguntas - sesion interact#aoine Faoconneau (F) y Marie Sylvie Doutre (F)
10.45-12.00 Talleres practicos en grupos reducidos

10.45-11.15 PAUSA CAFE

11.15-12.00 ¢ Cuales son tus preocupaciones? (Sala ORANGE)
Moderadores: Ann Kennedy (IRL) y Joep Welling (NL)

Sesion interactiva con los ponentes Chris Dentdf) tlJanet Pope (CAN)

Se recomienda entregar las preguntas por esciiel de la sesion

12.00-13.00 Salir adelante teniendo esclerodermia (Sala ORANGE)
Moderadores: Annelise Roennow (DK) y Els van den Eie (NL)

12.00-12.10 Cuidadores y familiareRobyn Sms (AUS)
12.10-12.25 Salir adelante emocionalmeBtett Thombs (CAN)

12.25-12.45 Fatiga y como tratadanet Poole (USA)
12.45-13.00 Preguntas - sesion interactiva

13.00 Clausura de los congresos de médicos y de pacientes
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