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CONGRESO MUNDIAL

de )
ESCLEROSIS SISTEMICA i

del 6 al 8 de FEBRERO 2014
ROMA, ITALIA

PROGRAMA DE PACIENTES

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

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

17.00-18.30 Mesa redonda para lideres de grupos de pacientes
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.

13.30-15.30  Talleres précticos formativos para méats, con pacientes voluntarios, sobre:
capilaroscopia y sskin-scoring

18.45-20.30  Ceremonia de apertura de los congossde médicos y de pacientes, con ponencia sobre
“Desarrollos basicos y aplicados” y “La perspectivalel paciente”

20.30 Recepcion de inauguracion, patrocinada poa IFundacion Mundial de Esclerodermia
(WSF)

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.

Salvo indicacion concreta al respecto, todas lasas®es seran en la sala “Orange”

Viernes 7 de febrero:

09.00-09.10 FESCA aisbl. Bienvenid#&nn Kennedy

09.10-09.30 ¢ Porgué tengo esclerodermia, tendré e@rJaap van Laar

09.30-10.30 La respiracion
Moderadores: Beata Garay-Toth y UIf Mueller-Ladner
09.30-09.50 ¢ Porqué se hace tan dificil respidier Distler
09.50-10.05 Mi historia - perspectiva de un pa@esabre problemas pulmonar&sn Fligelstone
10.05-10.30 Preguntas - sesion interactiva

10.30-11.00 Pausa café

11.00-11.45 Nutricion y el intestino
Moderadores: Nadine Paciotti y Dinesh Khanna
11.00-11.20 ¢Qué puedo hacer para facilitar losgsas digestivosPanet Poole
11.20-11.35 Trucos para personas con problemasmdsstinalesSusie Hoare
11.35-11.45 Preguntas - sesion interactiva
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11.45-12.30 Sexualidad y embarazo

Moderadores: Despo Charalambous-Demetriou y Gabi Rmenkasten
11.45-12.05 Sexualidad y embarazo en la esclestsé&micaAngela Tincani
12.05-12.25 Mi historia — Como tuve un beb&hanna Berglind y Jessica Thonen-Velthuizen
12.25-12.30 Preguntas - sesion interactiva

11.45-12.30 Esclerodermia juvenil (sesion simultaaeen sala Alcantara)

Sesion interactiva para padres y jovenes afect@delesclerodermia, para que puedan plantear todas su
preguntas. NO HABRA TRADUCCION SIMULTANEA

Moderador: Kim Fligelstone

Ponentes:lvan Foeldvari and Clare Pain and Linda Schraven

11.45-12.30 Sélo para hombres (sesion simultdneasaia Treviri)

Sesion interactiva para hombres afectados de edelgnia para que puedan plantear todas sus pregunta
NO HABRA TRADUCCION SIMULTANEA

Moderador: Kent Krarup

Ponentes:Richard Silver, Richard Dodds and Joep Welling

12.30-14.00 Almuerzo

14.00-15.00 Tratamientos sistémicos

Moderadores: Ann Kennedy y Jaap van Laar
14.00-14.20 Diferentes tipos de trasplantes - gfaoa miAlan Tyndall
14.20-14.30 Perspectiva de un paciente sobre amtsslGabriella Verzi
14.30-14.40 Mi historia, mi trasplant#&essica Thonen-Velthuizen
14.40-15.00 Preguntas - sesion interactiva

14.00-15.00 Ejercicios de respiracion (sesion sinahea en sala Pola)
Taller interactivo dirigido por la fisioterapeutadianka Brozd para mejoraral respiracion.
NO HABRA TRADUCCION SIMULTANEA

15.00-16.00 Ejercicio y terapias

Moderadores: Alexandra Portales y Tony Redmond
15.00-15.15 Ejercicios para manos y cafid Gregory
15.15-15.30 Odontologia en la esclerosis sistérifoherto Rozza
15.30-15.40 Utensilios y trucos utileésnnelise Roennow
15.40-16.00 Preguntas - sesion interactiva

20.00 Cena para pacienteg(evia inscripcion, coste por persona: 30€). M&wrimacion e inscripcion en
fescascleroderma.roma2014@gmail.com

Sabado 8 de Febrero:

09.00-09.15 Nueva clasificacion de EULAR-ACR endsrosis sistémicaFrank van den Hoogen

09.15-10.00 Nuevos tratamientos en esclerosis &isica.
Sesiones simultaneas en varios idiomas:

Inglés Sala Orang€hris Denton
Francés Sala Alcantardannick Allanore
Espanol Sala Pol®atricia Carreira
Italiano Sala Meridaviarco Matucci
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10.00-10.45 Manos y ulceras
Moderadores: Grazia Tassini y Lasl6 Czirkak

10.00-10.20 ¢Qué se puede hacer para mis Ulcgitale”Marco Matucci

10.20-10.35
10.35-10.45

Cuidar tus Ulcerd&arbara Gemmel
Preguntas - sesidn interactiva

10.00-10.45 Talleres sobre métodos de camuflaje ifelqsesion simultanea en sala Pola
NO HABRA TRADUCCION SIMULTANEA
10.00-10.20 Laser y maquillaje correctivo parartgiectasias Antoine Fauconneau
10.20-10.45 Preguntas - sesion interac#vaoine Faoconneau y Marie Sylvie Doutre

10.45-12.00

Talleres practicos en grupos reducidos

10.45-11.15 Pausa café

11.15-12.00 ¢ Cuédles son tus preocupaciones?

Moderadores: Ann Kennedy y Joep Welling

Sesion interactiva con los ponentes Chris Dentdangt Poole

Se recomienda entregar las preguntas por esciitil de la sesion

12.00-13.30 Salir adelante teniendo esclerodermia
Moderadores: Annelise Roennow y Els van den Ende

12.00-12.10
12.10-12.25

12.25-12.45
10.35-10.45

Cuidadores y familiaréRobyn Sims
Salir adelante emocionalmeBtett Thombs

Fatiga y como tratardanet Poole
Preguntas - sesion interactiva

13.30 Clausura de los congresos de médicos y de pacientes
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