5° CONGRESO MUNDIAL DE ESCLEROSIS SISTEMICA - Programa de Pacientes
Bordeaux, 15-17 Febrero 2018

JUEVES 15 de Febrero

Reunion de trabajo en forma de mesa redonda entre lideres de grupos de pacientes.
Tema: ;Como atender el aspecto psicoldgico de pacientes recientemente diagnosticados?

15:00-17:00 Facilitador: Brett D. Thombs, Ph.D., Professor, Faculty of Medicine, McGill Universivty
(20 min de presentacion de SPIN (REDES) + debate)
Lugar: Sala de reuniones en Hotel Ibis Le Lac Bordeaux
18.00-21.30 CEREMONIA DE APERTURA Y RECEPCION DE BIENVENIDA PARA MEDICOS Y PACIENTES

Lugar: Auditorio A — Centro de congresos de Bordeaux

LA TRADUCCION SIMULTANEA EN FRANCES Y ESPANOL ESTARA DISPONIBLE EN EL AUDITORIO B EL VIERNES 16 Y SABADO 17.




VIERNES 16 de Febrero

Horario AUDITORIUM B Sala F1 Sala E2 SalaEa
Bienvenida — Presidenta de FESCA Annelise ROENNOW
9:00-9:05
(DK)
¢Hemos aprendido algo nuevo sobre esclerodermia?
Ponente: Prof. Yannick ALLANORE (F) — 2omin + turno de
9:05-9:30 | preguntas.
Moderadores: Annelise ROENNOW (DK) y Prof. Dan FURST
(USA)
Cuando la fibrosis golpea el corazén o los pulmones en la
esclerosis sistémica
Ponente: Dr Roger HESSELSTRAND (S) - 20 min + turno de
9:30-10:00
preguntas
Moderadores: Monica HOLMNER (S) y DR Anne Braae
OLESEN (DK)
Cuidados de la boca y tratamientos dentales para 10:00-11:00
pacientes con esclerosis sistémica severa. Ejercicios posturales y
GRS Ponentes: Dr. Sophie Jung (F) - 20 min - de respiracion para la
Testimonio en 12 persona: Anna VEGH (H) - 20 min esclerosis sistémica
Moderadores: Stephan HOUBERTZ (D) y Dr. Voon Ong (UK) Jadranka BROZD, Sanja
Turno de preguntas ROSKAR
(HR)
10:40-11:10 | Pausa Café
Cirugia plastica: cara/labios, planta del pie, etc. Alguna
novedad? 11:00-11:50 11:00-12:00
Dr Louise PASQUESOONE (F) CHI GONG Banos de parafina
11:10-11:40

20 min + turno de preguntas
Moderadores: Nadine PACIOTTI (CH) y Prof. Marco
MATUCCI CERINIC (1)

Ditigido por Gabi NIEHAUS
(D)

Dr. William GREGORY
(UK)




11:40-12:20

12:20-12:50

12.50- 14:00

14:00-15:00

15:00-15:30

15:30-16:00

16:00-17:00

Cirugia: recomendaciones especificas para pacientes de
esclerosis sistémica

Ponente: Prof. Luc MOUTHON (F) - 15 min

Testimonio en 12 persona: Kim FLIGELSTONE (UK) en
nombre de Silvia SANDULESCU (RO) - 5 min

Truno de preguntas

Moderadores: Beata GARAY-TOTH (H) y Dr. Tunde MINIER
(H)

Problemas urinarios

Ponente: Dr Gregor JOHN (CH) 20 min + turno depreguntas
Moderadores: Ann TYRELL KENNEDY (IRL) y Prof. Miklos
SARDY (H)

Almuerzo

Terapia Educacional

Ponentes: Prof. Eric HACHULLA & Dr. Joel CONSTANS (F)/
S. JACQUEMET (CH) -15min

Testimonio en 12 persona: Yanne COURCOUX (F) - 5 min
Turno de preguntas

Moderador: Sue FARRINGTON (UK)

Como afrontar problemas del tracto intestinal superior e
inferior

Ponente: Prof. Dinesh KHANNA (USA)

20 min + turno de preguntas

Moderadores: Linda SCHRAVEN (NL) y Prof Laszlo CZIRJAK
(H)

Pausa Cafeé

Los beneficios de la Sofrologia en la esclerosis sistémica
Ponente: Natalia CAYCEDO (S) ponencia + practica - 15 min
Testimonio en 12 persona: Martine TORRENT (F) - 5 min
Turno de preguntas

Moderador: Dominique GODARD (F)

12:00-12:45
Esclerodermia Juvenil
Ponente: Dr FOELDVARI
(D)

Experiencia en 12persona:

Yun WAH (UK)

14:00-15:00
Embarazo

Dr. Silvia BREDA (I)
Moderador: Catarina
LEITE (P)

15:00-16:00
Terapia Educacional
Dirigido por el equipo
médico de Lille (F),

Dr.Geraldine WOJTASIK y

Dr.Sandrine MORELL-
DUBOIS (F) —sesion en
FRANCES

16:00-17:00

Terapia Educacional
Dirigido por el equipo
médico de Lille (F), Dr
Geraldine WOJTASIK y
Dr Sandrine MORELL-
DUBOIS (F) en INGLES

12:00-12:45

Como prevenir y tratar
Ulceras digitales
Dirigido por Michele
TONDUT (F) + Dr. S.
Skopinski (F)

14:00-15:00
Vida sexual (sesion para
hombres)

Toon van HELMOND (NL),

Psicdlogo

Moderador: Joep WELLING

(NL)

15:00-16:00
Vida Sexual (sesion para
mujeres)

Elaine FURST, RN, BSN, MA

(USA)

Moderador: llaria GALETTI

0

16:00-17:00

,Decisiones dificiles sobre

lasaludenla
esclerodermia:
herramientas”
Dirigido por Dr. Brett
THOMBS (CAN)

12:00-12:45
Automasaje facial para
la esclerosis sistémica
Jadranka BROZD, Sanja
ROSKAR (HR)

14:00-14:50

CHI GONG
Dirigido por Gabi
NIEHAUS (D)

15:00-16:00

Banos de parafina
Dr. William GREGORY
(UK)



Sabado 17 de Febrero

Horario AUDITORIO B Sala F1 SalaE2 Sala Ea
" " “Pregunte al experto”: | "
Pregunte al Experto”: Respuestas a sus preguntas Pregunte al experto”:
Respuestas a sus
-00-10:00 (INGLES) requntas ( FRANCES) Respuestas a sus preguntas
5 ) Prof Dan FURST (USA), Prof. Maureen MAYES (USA) Dr. Pia Ero? ALLANORE (F) (ALEMAN)
MOINZAHEH (D) Prof. HACHULLA (F) Prof. Dr. Miklds SARDY (H)
Avances en nuevas terapias para la esclerosis sistémica ,
. e ) . 10:00-11:00 Sofrologia
- Como identificar nuevas terapias en laboratorio, Prof. . -
. ) (sesion en ESPANOL)
Dr.Jorg DISTLER (D) - 15 min . .
. e Dirigido por Martine
- Nuevas terapias para la escleorosis sistémica: Estado de
10:00-20:45 | ostudios clinicos en curso, Prof. Dr. Oliver DISTLER (CH)— | ORRENT (F)LA
26 min ! T SOFROLOGIA
ADAPTADA ALA
Moderador: Joep WELLING (NL) ESCLERODERMIA
Turno de preguntas
10:45-11:15 | Pausa Café

11:15-11:45

Tratar el dolor en las Ulceras digitales & Calcinosis
Ponente: Prof. FAUCHAIS (F) 20 min + turno de preguntas
Moderadores: Kim FLIGELSTONE (UK) y Prof. Eric
HACHULLA (F)

11:45-12:15

Investigacion sobre el fallo renal en la esclerosis sistémica
Ponente: Prof. Chris DENTON (UK) 20 min + turno
depreguntas

Moderadores: Despo CHARALAMBOUS (CY) and Dr. Carina
MIHAI (RO)

12:15-12:45

Nutricion en la esclerosis sistémica

Ponente: Dr Lesley Ann SAKETKOO (USA) 20 min + turno
de preguntas

Moderador: Gabi NIEHAUS (D)

11:45-12:45

Sofrologia (sesion en
FRANCES) Dirigido por
Martine TORRENT (F) LA
SOPHROLOGIE
ADAPTEE A LA
SCLERODERMIE

12:45-12:55

Autogestion: superar obstaculos en la educacion y el
trabajo

Ponente: Yun WAH (UK)

Moderador: Annelise ROENNOW (DK)

13.00

CIERRE




