075

C:BEOPOF

Congreso Ilberoamericano de
Enfermedades Oseas Poco Frecuentes

6 y 7 octubre, 2023

Virtual

TRATAREMOS

ARGENTINA: ASOCIACION ARGENTINA DE XLH Y
OTROS RAQUITISMOS HEREDITARIOS.

BRASIL: GRUPO DE APOYO XLH INSPIRATIONS Y

CONSULTORA DEL INSTITUTO VIDAS RARAS, Investigacion e Innovacion

CASA HUNTER Y ASSOCIACAO DOS Daremos a conocer los proyectos de investigacion

FAMILIARES, AMIGOS E PORTADORES DE mas relevantes.

DOENCAS GRAVES (AFAG).

CHILE: AGRUPACION CHILENA DE PACIENTES DE , . . .

XLH Y OTROS RAQUITISMOS HEREDITARIOS. Buenas practicas y Experiencias

COLOMBIA: FUNDACION COLOMBIANA PARA Compartiremos experiencias y buenas précticas

ENFERMEDADES HUERFANAS (FUNCOLEHF), gue ayuden a mejorar la calidad de vida de los

FUNDAClON COLOMBIANA PARA FlBRO?lS acientes

QUISTICA (FIQUIRES), FUNDACION SUENOS DE ¥ '

CRISTAL Y ASOCIACION COLOMBIANA DE

PACIENTES CON ENFERMEDADES DE DEPOSITO M M M M
rganizacion Asociacion

LISOSOMAL (ACOPEL). Organizaciones / Asociaciones

ECUADOR: DEPARTAMENTO DE Cono;eremos mas dg cerca cémo funcionan las

ENDOCRINOLOGIA Y MEDICINA INTERNA, organizaciones / asociaciones amigas.

FUNDACION MUNICIPAL DE LA MUJER Y EL NINO
(FMMN).

ESPANA: ASOCIACION ESPANOLA DE
RAQUITISMOS Y OSTEOMALACIA HEREDADOS
(AERYOH).

GUATEMALA: CONSEJO NACIONAL PARA LA
ATENCION DE LAS PERSONAS CON

PROREGE. | AP Y ASOCIACION A QUIEN VA DIRIGIDO

MEXICO: XLH Y OTROS RAQUITISMOS MEXICO.
NICARAGUA: RAQUITISMO HIPOFOSFATEMICO

\4

Profesionales e investigadores, asociaciones /

NICARAGUA. organizaciones, pacientes, cuidadores, fam!Jlares,

, ) personal docente y otros, de habla espafola y
PERU: ASOCIACION DE RAQUITISMOS Y portuguesa, con interés en el &mbito de las
OSTEOMALACIA HEREDADOS PERU. enfermedades raras 6seas.

PORTUGAL: ASSOCIAGAO NACIONAL DE
DISPLASIAS OSSEAS (ANDO PORTUGAL),
DOENGAS RARAS (RD - PORTUGAL).

REPUBLICA DOMINICANA: ALIANZA DOMINICANA
DE ASOCIACIONES DE PACIENTES (ADAPA).

URUGUAY: ASOCIACION TODOS UNIDOS
ENFERMEDADES RARAS URUGUAY (ATUERU).

Mdas informacidn:

>

VENEZUELA.

ALEXION CAYOWa KIRIN

Astraseneca Rare Disease



https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSfkg_IvySReFyaBDE2Fc5bb3dFf4W7P39JnuQq0MRbOgQGHTg/viewform
https://aeryoh.org/congreso-iberoamericano-de-raquitismos-heredados-2023/

PROGRAMA
Viaras, 6 de cobende 2023

LAS HORAS MARCADAS SE RIGEN POR EL HORARIO CEST / HORA DE MADRID

15:45h - 16:00h Recepcion de participantes

16:01h - 16:15h Acto inaugural

D. Juan Carrioén Tudela. Presidente de la Alianza
Iberoamericana de Enfermedades Raras (ALIBER).

Apertura y presentacion: D.? Sonia Fernandez
Serrano. Presidenta de la Asociacion Espafiola de
Raquitismos y Osteomalacia Heredados (AERyOH).

16:16h - 17:45h Mesa coloquio

“El papel determinante de las asociaciones /
organizaciones de pacientes”

D.? Adriana Caro Ocampo. Presidenta de XLH y
otros raquitismos México.

D.? Ariadne G. Dias. Relacdes institucionais da
Casa Hunter. Brasil.

D.? Cecilia Oliveira. Presidenta da AFAG -
Associacao dos Familiares, Amigos e Portadores de
Doencas Graves. Brasil.

D.? Martha Herrera. Presidenta de FUNCOLEHF,
Colombia.

D. Paulo Goncgalves. Presidente da unido de
Associacdes Doencas Raras (RD-Portugal).

D.? Vanessa Giovana Vasques. Presidenta del
Grupo de Apoyo XLH Inspirations y Consultora del
Instituto Vidas Raras. Brasil.

Presentacion y moderacion: D.? Ainhoa Notario
Fernandez. Coordinadora y Representante
Internacional de AERyOH.

17:46h - 18:00h Pausa

18:01h - 19:30h Mesa redonda

“Proyectos de investigacion”

e Dolor, calidad de vida y barreras de atencion en
salud de una cohorte de pacientes con diagnostico
de Hipofosfatasia en Colombia. ACOPEL y la
Asociacion Colombiana de Médicos
Genetistas y Medicina Genémica. D.? Luz
Victoria Salazar Ceballos.

e Calidad de vida, funcionalidad , dolor y fatiga en
una cohorte de nifios con diagnostico de
Raquitismo hipofosfatemicos familiares.
Asociacion Argentina de XLH y otros
Raquitismos Hereditarios y Hospital
Garrahan, BsAs Argentina. Dra. Mariana del
Pino.

e Nutricion y microbiota. AERyOH y Hospital
Universitario San Cecilio CIBER de Fragilidad
Osea y Envejecimiento Saludable “CIBERFES”,
Instituto de Salud Carlos lll. Dra. Beatriz
Garcia Fontana. Espaiia.

Presentacion y moderacion: por determinar.

16:30h - 18:15h Mesa coloquio
“Experiencias y buenas practicas”

D.? Ainhoa Notario Fernandez. Coordinadoray
Representante Internacional de AERyOH. Espanfa.
D.? Ariadne G. Dias. Rela¢des institucionais da
Casa Hunter. Brasil.

D.? Cecilia Oliveira. Presidenta da AFAG -
Associacao dos Familiares, Amigos e Portadores de
Doencas Graves. Brasil.

D.? Maria Delfina Tay. Presidenta de la Asociacion
Procrece Guatemala.

D.? Maria Guillermina Chizzini Melo. Asociacion
Civil de XLH y otros raquitismos hereditarios
Argentina.

D. Paulo Gongalves. Presidente da unido de
AssociacOes Doencas Raras (RD-Portugal).

D.? Vanessa Giovana Vasques. Presidenta del
Grupo de Apoyo XLH Inspirations y Consultora del
Instituto Vidas Raras. Brasil.

Presentacion y moderacion: por determinar.
18:16h - 18:30h Pausa

18:31h - 20:00h Mesa coloquio

“Analisis de la situacion actual y evolucion de la
enfermedad”

Dra. Ana Maria Zarante. Médica Especialista en
Genética de la Pontificia Universidad Javeriana.
Colombia.

Dr. Ivan Iglesias Baena. Investigador y Director
Clinica GenActive de Granada. Espanfia.

Dra. Maria Helena Vaisbich. Coordinador del
Comité de Enfermedades Raras de la Sociedad
Brasilefia de Nefrologia.

Dr. Wagner Baratela. Diretor de Genética Medica
do Fleury Medicina e Saude. Brasil.

Presentacion y moderacion: por determinar.
20:01h - 20:15h Conclusiones

20:16h - 20:15h Acto de clausura

D. Cristébal Coronel Rodriguez. Presidente de la
Sociedad Espafola de Pediatria Extrahospitalaria y
Atencion Primaria (SEPEAP). Espaia. Pendiente de
confirmacion.



