


08:00 -
09:00

09:00 -
09:15

09:15 -
10:00

10:00 -
10:25

10:25 -
10:50
10:50 -
11:00

11:30 -
12:15

17/ 02/ 2016

Recogida de
documentacién

Drs. Zurriaga;
Morecillo; Pallardo;
Alfageme; Navarro.

Acto inaugural

Enfermedades Raras

R . Dr. Matthias Griese
Respiratorias

FIBROSIS QUISTICA (FQ)

Coordinadora Dra. Amparo Escribano

MESA REDONDA

Lugar de Celebracion: Aula Magna

Hall de la Facultad de Medicina

Conselleria de Sanitat

cVv
Universitat de
Valencia

Facultad de Medicina-

UV SEPAR; HCUV

Childrens’ Hospital
of the Ludwig-
Maximilians-
University (Munich-
Germany)

¢De donde venimos?. ;A dénde vamos?
Moderadora: Dra. Concha Prados. Presidenta de la Sociedad Espafola

de Fibrosis Quistica

Historia natural de la
enfermedad. Cambios,
logros e hitos en los
ultimos 70 afos

Dra. Amparo
Escribano

Tratamiento actual de la
fibrosis quistica

Discusién
RECESO
Vision del afectado de
fibrosis quistica. El largo

camino hacia ltaca.

MESA REDONDA

El futuro es ya presente

Dia. Yasmina Costa

Dra. Esther Quintana

Hospital Clinico,
Valencia

Hospital Virgen del
Rocio, Sevilla

Presidenta de la

Sociedad Valenciana

de pacientes con
Fibrosis Quistica

Moderadora: Dr. Amparo Solé. Presidenta de la Federacion Espafola de

12:15 -
12:45

12:45 -

13:15

13:15 -
13:30

Fibrosis Quistica

Nuevas terapias
reparadoras de la proteina
CFTR en la fibrosis
quistica. Experiencia
espafola con Ivacaftor
(Kalydeco).

Dra. Carmen Luna

Estado actual de la
investigacion en el
tratamiento de la
mutacion F508 del y otras
mutaciones frecuentes

Dr. Pedro Mondejar

Discusion

COMIDA DE TRABAJO

Unidad FQ. Hospital
Univ. 12 de Octubre.
Madrid

Unidad FQ. Hospital
Clinico Univ. Virgen
de Arrixaca. Murcia

15:30 -
16:00

16:00 -
16:30

16:30 -
17:00

17:30 -

18:00

18:00 -
18:30

18:30 -
19:00

17/ 02/ 2016  Lugar de Celebracion: Aula Magna

FIBROSIS PULMONAR IDIOPATICA (FPI)
Coordinadora Dra. Estrella Fernandez Fabrellas
Hospital Universitari

de Bellvitge,
Barcelona

Descubriendo la

etiopatogenia de la FPI Dra. Maria Molina

Abordaje diagnoéstico de Dra. Estrella Hospital General,
la FPI Fernandez Valencia
Factores prondsticos de Dra. Elena Bollo Complejo Ho;pnalano
la FPI de Ledn
RECESO
¢ Por donde transcurre la Inst{tutolde
investigacion traslacional Dra. Anna Serrano- Investigaciones
EPI? Mollar Biomédicas,
en ' Barcelona

Dr. José Antonio
Rodriguez Portal

FPI en la vida real: casos
clinicos

Hospital Virgen del
Rocio, Sevilla

Necesidades de los
pacientes de FPl y el
papel de los servicios

que pueden prestar
las asociaciones a los

pacientes

Miembro Junta
Directiva. Asociacién
de Familiares y
Enfermos de Fibrosis
Pulmonar Idiopatica-
AFEFPI.

Elena Serrano

10:00 -
10:30

10:30 -
11:00

11:00 -
11:30

12:00 -
12:30

12:30 -
13:00

13:00 -
14:00

18/ 02/ 2016 Lugar de Celebracion: Aula Magna

DEFICIT DE ALFA-1 ANTITRIPSINA (DAAT)
Coordinador Dr. Francisco Dasi

Complexo

Historia Natural del DAAT Dr. Adolfo Baloira Hospitalario

Pontevedra

Diagnéstico de laboratorio Dra. Beatriz .
del DAAT Martinez ISCIll, Madrid

Coémo tratar al paciente Dr. Marc Miravitlies

con DAAT
RECESO
Pensar en lo desconocido Dr:' Angeles Hospital de Albacete
equena

Investigacion traslacional

en DAAT Dr. Francisco Dasi

Valencia

Complexo
Hospitalario de Vigo y
H. U. Virgen del Rocio

(Sevilla)

Drs. Maria Torres y

Casos clinicos DAAT Lépez-Campos

COMIDA DE TRABAJO

Enfermedades

Hospital Vall d’'Hebrén

FIHCUV/IIS INCLIVA,

15:30 -
16:00

16:00 -
16:30

16:30 -
17:00

17:30 -
18:00

18:00 -
18:30

18:30 -
19:00

19:00

18/ 02/ 2016  Lugar de Celebracion: Aula Magna

DISCINESIA CILIAR PRIMARIA (DCP)
Coordinador Dr. Miguel Armengot

Discinesia ciliar primaria
(DCP): Desarrollo
histérico de su
conocimiento hasta el
concepto actual

University of

Dra. Jane Lucas Southampton UK

Genética de la DCP:
Futuras perspectivas

Dr. Xavi Milara Hospital General,
Valencia
University of

Dr. Jane Lucas Southampton UK

Investigacion de DCP

RECESO

Manifestaciones clinicas
en el adulto y el nifio.
Afectacion pulmonar,

nasosinusal y dtica.
Evolucién y prondstico.

Dr. Antonio Moreno  Hospital Vall d’Hebrén

Hospital General,

Casos clinicos DCP Valencia

Dr. Miguel Armengot

Presidente de
la Plataforma de
organizaciones de
pacientes

Es la hora de los pacientes D. Tomas Castillo

Drs. Amparo
Escribano; Estrella
Fernandez; Miguel

Armengot; Francisco
Dasi

HCUV-Malvarrosa
Hospital General
INCLIVA

Ceremonia de Clausura



