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Programa jornada sobre fibrodisplasia osificante progresiva (FOP) - Lunes 28 de Agosto, 2017

Apertura y bienvenida. Opening and welcome

M.S. Moira Liljesthrém, Fundacién FOP, Buenos Aires, Argentina
Dra. Carmen De Cunto, Hospital Italiano de Buenos Aires
Viviendo con FOP; Living with FOP

Katharina Pavletich Heisig, Soc.

Comprendiendo FOP: Los mecanismos patogénicos y las estrategias terapéuticas
Understanding FOP: The pathogenic mechanisms and therapeutic approaches

La esperanza de escapar de una prision de hueso. Hope to escape from a prison of bone
Frederick Kaplan, M.D., Perelman School of Medicine, The University of Pennsylvania,
Philadelphia, USA

El rol de Activina A en la fisiopatologia de FOP. The role of Activin A in the
pathophysiology of FOP

Aris Economides, Ph.D., Regeneron Pharmaceuticals, Inc., Tarrytown, USA

Blancos terapéuticos para FOP. Targets for FOP treatments

Eileen Shore, Ph.D., University of Pennsylvania, USA

Mecanismos moleculares y celulares de FOP y aproximaciones terapéuticas.
Molecular and cellular mechanisms of FOP, and therapeutic approaches

Paul Yu, M.D., Ph.D., F.A.H.A,, Harvard University, Boston, USA

Preguntas y respuestas

FOP y los estudios clinicos en marcha
Ongoing clinical trials and FOP

Actualizacidén sobre el Programa en Desarrollo de Palovarotene para FOP. Update in
Palovarotene Development Program in FOP

Clarissa Desjardins, Ph.D., Clementia Pharmaceuticals Inc., Montreal, Canada

Efectos de Palovarotene en el crecimiento del esqueleto en FOP. Effects of
Palovarotene on skeletal growth in FOP

Eileen Shore, Ph.D., University of Pennsylvania, USA

Acelerar el traslado de hallazgos a terapias para pacientes con FOP. Accelerate
Translation of Discoveries to Therapies for FOP Patients

Xiaobing Qian, M.D., Ph.D., Regeneron Pharmaceuticals Inc., Tarritown, USA

Preguntas y respuestas

Otros estudios para avanzar en el conocimiento de FOP
Other studies to advance in the understanding of FOP

¢Qué hemos aprendido del estudio de historia natural de FOP? ¢ What have we
learned from de FOP Natural History Study?
Dra. Carmen De Cunto, Hospital Italiano de Buenos Aires

14.35

14.55

15.20

15.30

El proyecto de narrativa sobre FOP. The FOP Narrative Project

Stéphanie Hoffman, Clementia Pharmaceuticals Inc.

El registro de pacientes de FOP: conectando la comunidad de FOP para la
investigacidon. FOP Patient Registry: Connecting the FOP Community for Research
Michelle Davis, International FOP Association, USA

Preguntas y respuestas

Sesion 4: Cuidados clinicos y FOP
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Clinical care and FOP

Evaluacion funcional y prediccidn de la disfuncién articular en FOP. Functional
assessment and the prediction of joint dysfunction in FOP

Robert Pignolo, M.D., Ph.D., Mayo Clinic College Of Medicine, Rochester, USA

Salud bucal — Evaluacion del riesgo y manejo de individuos con FOP. Oral Health -Risk
Assessment and Management in the individual with FOP

Clive Friedman, BDS (Diplomate AAPD), London, Ontario, Canada

¢Qué necesitamos saber sobre cirugia y anestesia? ¢ What do | need to know about
surgery and anesthesia?

Zvi Grunwald, M.D., Thomas Jefferson University and Hospitals, Philadelphia, USA
Preguntas y respuestas

Sesion 5: La comunidad internacional de FOP
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The international FOP community

La comunidad internacional de FOP. Trabajando en red por nuestro comun objetivo
de contar con tratamientos. The international FOP community. Networking for our
common goal of having treatments.

Moira Liljesthrom, Arq. M.S., Fundacién FOP, Argentina

Financiar investigacion, encontrar un tratamiento, apoyar a las familias... en el
mundo entero; Fund Research, Find a Cure, Support Families... Worldwide

Michelle Davis, International FOP Association, USA

FOP Brasil y el futuro; FOPBRASIL and the future

Patricia Delai, M.D., Hospital Israelita Albert Einstein-Instituto de Ensino e Pesquisa, Brasil
Preguntas y respuestas

Aspectos destacados y cierre; closing remarks
Dra. Carmen De Cunto, Hospital Italiano de Buenos Aires, Argentina
Moira Liljesthrom, Arq. M.S., Fundacién FOP, Argentina

Cierre
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