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111 JORNADAS DE PACIENTES
DE FIEBRE MEDITERRANEA FAMILIAR
Y SINDROMES AUTOINFLAMATORIOS
DE ESPANA

Barcelona: 24 y 25 de febrero de 2017

CON LA COLABORACION DE LABORATORIOS SEID, SA

Lugar de celebracion: CASA DEL MAR. Calle Albareda 1. 08004 Barcelona
ENTRADA LIBRE HASTA COMPLETAR AFORO
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111 JORNADAS DE PACIENTES DE FIEBRE MEDITERRANENA FAMILIARY
SINDROMES AUTOINFLAMATORIOS DE ESPANA.

VIERNES 24

10:00 — 11:00 “Ultimas novedades en enfermedades autoinflamatorias” Dra. Estibaliz
Iglesias. Pediatra. Especialista en Reumatologia pediatrica. Hospital Sant Joan de Deu
de Barcelona. Colaboradora del Master en Reumatologia Pediatrica, Universidad de
Barcelona desde el afio 2013. Coordinadora del Grupo nacional de trabajo en
dermatomiositis juvenil de la SERPE desde su creacion en el afio 2012

11:00 — 12:00 “La gestion de una unidad de reumatologia pediatrica” Palmira Santin.
Enfermera de Reumatologia Pediatrica. Hospital Sant Joan de Deu de Barcelona

12:00 — 13:00 “La fuerza del movimiento asociativo”. Jordi Cruz. Delegado de FEDER
en Catalufia

13:00 — 15:00 “FMF Spain: Encuentros Practicos sobre Autoinflamacion”. Dra.
Estibaliz Ruiz, Unidad Clinica de Enfermedades Autoinflamatorias, Servicio de
Inmunologia, Hospital Clinic de Barcelona y Dr. José Herndndez-Rodriguez, Unidad
Clinica de Enfermedades Autoinflamatorias, Servicio de Enfermedades Autoinmunes,
Hospital Clinic de Barcelona.

El objetivo de la reunién es el intercambio directo de informacién (tipo preguntas-
respuestas) de los asistentes (pacientes/familiares) a los médicos especializados en
enfermedades autoinflamatorias. Las cuestiones que se podran abordar abarcaran
desde temas clinicos, genéticos y terapéuticos, hasta cuestiones administrativas, de
derivacion a centros especializados, etc.

15:00 — 16:00 Comida

16:00 — 17:00 “El Profesional ante situaciones especiales”. Pepa Balaguer.
Representante de la ejecutiva del Cermi en enfermedades raras. Master en bioética,
perteneciente a los comités de bioética asistenciales de la Comunidad Valenciana.
Presidenta de la Asociacion Valenciana del Sindrome de Prader Willy.

17:00 — 18:30 Taller de herramientas para manejar el dolor cronico. Regla Maria Garci
Espejo. Servicio de Atencion Psicoldgica y Formacion FEDER Catalufia

18:30 — 19:30 “Todo lo que un paciente debe saber sobre Ilaris y colchicina” Guillermo
Bagaria. Farmacéutico SEFAC Catalufia con la colaboracién de los laboratorios
NOVARTIS

19:30 — 20:30 Cierre del viernes
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111 JORNADAS DE PACIENTES DE FIEBRE MEDITERRANEA FAMILIARY
SINDROMES AUTOINFLAMATORIOS DE ESPANA.

SABADO 25

10:00 — 10:30 Apertura del sédbado

10:30 - 12:00 Taller de alimentacion. Marta Segui Silva: Dietista/Nutricionista e Inma
Girba Rovira: Dietista/Nutricionista. Rolling Food

12:00 - 14:00 Grupo de Ayuda Mutua con el Dr. ALEXANDER L. TOME BAENA.
Psicdlogo Sanitario. Responsable actividad CiberFEDER. Profesor del Master
Autoliderazgo y Conduccion de Grupos de la Facultat de Psicologia de la Universidad
de Barcelona y Psicolégo Clinico de ITA ((Institut de Trastorns de I"Alimentacid). El
Dr. Alexander L. Tomé Baena pertenece al equipo de la Dra. Maria Palacin. Psicologa y
secretaria académica de la facultad de psicologia de la Universidad de Barcelona.

14:00 - 15:30 Comida

15:30 - 17:00 Taller arbol genealdgico. Profd. Concha Lopez Ginés. Vicedecana de la
Facultad de Medicina y Odontologia. Catedratica de Biologia Celular. Departamento de
Patologia. Universidad de Valencia. Colaboradora habitual Fundaciéon QUAES

17:00 - 18:00 "Como educar a un nifio con una enfermedad cronica rara”. Eva Font
Garcia. Pedagoga y Psicopedagoga, experta en Educacion y Salud y Vocal de la Junta de
Gobierno del Col-legi de Pedagogs de Catalunya

18:00 - 19:00 "Asociacion de Sindrome CAPS". Angels Alcaraz. Presidenta de la
Asociacion de Sindrome CAPS

19:00 - 19:30 Evaluacién y Clausura

iOs esperamos!

Tendremos monitores de animacion infantil pertenecientes al Grupo Scout
L'esperit Sant de Barcelona, que organizaran actividades ladicas para
los nifios durante el sabado 25 de febrero. Os invitamos a que los
traigais para que no se sientan raros ni solos ante los sindromes
autoinflamatorios en particular ni ante las Enfermedades Raras en general.
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