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QUIENES SOMOS

La Asociacion de Displasia Fibrosa i ADF,

Es una entidad sin animo de lucro que se
constituyé el 30 de enero de 2018 y quedd
inscrita el 11 de mayo del mismo afioen
el Registro Nacional de Asociaciones: Seccion: 13/
NUumero Nacional: 615608. Congrega aafectados
por Displasia Fibrosa (DF) y Sindrome de McCune
Albright (MAS), sus familiares y todas aquellas
personas sensibilizadas con la problemaética de esta
enfermedad. Entre nuestros objetivos prioritarios
estan la de promover actuaciones destinadas a la

La ADF busca mejora de la calidad de vida de las personas con
DF/MAS y/o sus familiares; promover la

aunary dar apoyo formacion de profesionales y estudiantes/as del
ambito socio sanitario y establecer protocolos de

alas personasque actuacion; promover actividades destinadas a la
divulgacion de informacion y concienciacion sobre

padeceneSta la DF/MAS a la opinion plblica y a las
enfermedad’sin institucio nes; estimular 'y  promover la
investigacion cientifica sobre la DF/MAS y crear

cura definitiva por una red de profesionales expertos en DF/MAS.

el momento. Actualmente cuenta con la colaboracion de

profesionales de la salud y otras disciplinas
relacionadas con esta patologia.

Suambito de actuacion esestatal.

La Asociacion de Displasia Fibrosa forma parte
de la Federacién Espafiola de Enfermedades
Raras (FEDER).

A nivel internacional es miembro de Consorcio
Internacional de Displasia Fibrosa y Sindrome de
McCune-Albright y participa activamente en
reuniones  bimensuales con las distintas
Asociacionesde otros paises.

La Asociacion fue creada entre 14 personay en la
actualidad cuenta con 46 sociosde los cuales 23
personas tienen la enfermedad y de ellos 13son
nifos o nifas.

Asistentes al |I. Congreso Nacional de
Displasia Fibrosa y Sindrome de McCune
Albright, celebrado en la sede dékntro
CREER de Burgos los dias 16 y 17 de
noviembre de 2019
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ESTRUCTURA DE LA ASOCIACION

Los socios

Actualmente la Asociacion cuenta con 46 socios de los cales 26 padecen la enfermedadDe los
26 afectados, 13 somifios y nifas.

Los sociosprovienen de ciudadesy pueblos repartidos por toda la geografia espafiola.

Los socios aportan unacuota minima anual para el sostenimiento de la Asociacion.

Sede Social

La sede social se encuentra en Bergar§Gipuzkoa) pero € ambito de actuacion de la Asociacién
estodo el territorio Nacional Espafiol.

La Junta Directiva

La Junta Directiva de la Asociacién esta formada por 6 personas:

A Presidenta: NereaArrieta

A Vicepresidenta: LuciaUgarriza

A Secretario: Xabier Berasategui
A Tesorera: Silvia Henares

A Vocal: OksanaPanibog

A Vocal: PereAntoni Borras

N aor
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EL COMITE CIENTIFICO

El Comité Cientifico de la Asociacion ADF nace con el espiritu de constituirse como Organo
Asesor de todas las acciones emprendidas por la Asociacion en todas las digplinas médicas que
afectan a la DF/MAS., con objeto de proporcionar el asesoramiento cientifico necesario para
avalar las actividades desarrolladas por la Asociacion.

Coordinadora del Comité Cientifico:

Lucia Ugarriza Hierro

El Comité esté integrado por:
Diana Ovejero Crespo
Ana Maria Bueno Sanchez
Beatriz Lecumberri
Néstor Montesdeoca

Pere Antoni Borras Rotger

SECRETARIA DE ESTADO
DE SERVICIOS SOCIALES.

LB imserso
-

—

CE( < REFERENCIA ESTATA
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»

De izda. a dcha la Dra. Diana Ovejero, la Dra. Beatriz Lecumberri, la Presidenta de la ADF Nerea Arrieta, la Dra. Ana Maria
Bueno, el Dr. Néstor Montesdeoca, la Dra. Lucia Ugarriza y el secretario de la ADF Xabier Berasatdgen el I. Congreso
Nacional de Displasia Fibrosa celebrado en Burgos en noviembre de 2019
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PROCEDENCIA DE LOS AFECTADOS, POR COMUNIDADES AUTONOMAS

Comunidad Auténoma Adultos Menores Total
afectados Afectados Afectados
Pais Vasco 2 2 4
Islas Baleares 0 1 1
Madrid 1 3 4
Castilla - Leon 0 1 1
Asturias 1 0 1
Andalucia 3 3 6
Extremadura 0 1 1
Murcia 1 0 1
Castilla - La Mancha 1 0 1
Valencia 0 2 2
Aragoén 2 0 2
Canarias 1 0 1
Catalufia 1 0 1
Galicia 0 0 0
Navarra 0 0 0
La Rioja 0 0 0
Ceuta 0 0 0
Melilla 0 0 0
Total 13 13 26
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LA ASOCIACION COMO PUNTO DE ENCUENTRO

La ADF promueve acciones destinadas a atender las necesidades de las personas con DF/MAS
fomentando su agrupacion y aportando medios y procedimientos para la consecucion de
objetivos comunes.

La Asociacién se ha convertido en el punto de encuentro de los pacientes de DF/MAS de
Espafia, y pretende convertirse en referencia para los pacientes de habla hispana del resto del
mundo. Actualmente no hay Asociaciones de Displasia Fibrosa en otros paises de habla hispana,
y no hay en Internet informacion fiable en espafiol sobre la enfermedad.

La Asociacion trata de apoyar a los pacientesy sus
familiares. Se mantienen contactos continuos con
los integrantes de la Asociacién. Es importante la
agrupacion de personas con DF/MAS, para que se
sientan apoyadas.

La baja prevalencia de la enfermedad y el
desconocimiento general sobre la DF provoca que
los pacientes de Displasia Fibrosa se sientan solos,
sin apoyo, yque no sepanqué hacer ni donde acudir.

Al estar dentro de la Asociacion, sesienten arropados, tanto por la propia Asociacién como por el
resto de lospacientes,que serelacionan entre siy seapoyan mutuamente.

Seestatrabajando con una Psicélogapara coordinar un servicio que sirva para que por medio de
videoconferencia pueda contactar con los pacientes y darles el apoyo que necesiten.

N aor
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II. LA ENFERMEDAD
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QUEESLADISPLASIA FIBROSA (DF)

La Displasia Fibrosa (DF) es una enfermedad rara
gue se caracteriza por la presencia de areas o
lesiones del esqueleto con un crecimiento
anormal, en las que el tejido normal del hueso se
sustituye por un tejido fibroso. Este tejido fibroso
hace que el hueso afectado sea mas fragil de lo
habitual.

Los sintomas tipicamente asociadosa la DF son el
dolor, la deformidad de los huesos, las
fracturas, la dificultad para caminar y raramente
la pérdida de audiciéon y visién (solo en algunos
casos en los que la DF afecta a los huesos del
craneo). No obstante, la presentacion y gravedad
de los sintomas son extremadamente variables
dependiendo de la localizacion de la DF (ya que
puede afectar a cualquier hueso del esqueleto)y de
la extension de las lesiones.

En Espafa se estima

En cuanto a la extension de las lesiones hay
algunos pacientes que soélo tienen un hueso
afectado (Displasia Fibrosa Monostética) y no
muestran ningdn sintoma (incluso puede que la

que padecen Displasia

Fibrosa i DF, entre enfermedad pase completamente inadvertida para
estas personas),mientras que hay otros pacientes
1.500y 3.000 personas que tienen un namero muy elevado de huesos

afectados (Displasia  Fibrosa  Poliostética),
habitualmente manifestdndose en etapas muy
tempranas de la vida, y resultando frecuentemente
en una discapacidad fisicamuy significativa.

En cuanto a la extension de las lesiones hay algunos pacientes que sélo tienen un hueso
afectado (Displasia Fibrosa Monostética) y no muestran ningun sintoma (incluso puede que la
enfermedad pase completamente inadvertida para estas personas), mientras que hay otros
pacientes que tienen un numero muy elevado de huesos afectados (Displasia Fibrosa
Poliostética), habitualmente manifestandose en etapas muy tempranas de la vida, vy
resultando frecuentemente en una discapacidadfisicamuy significativa.

fA pesar de que algunos sintomas pueden reducirse o
incluso desaparecer enla edad adulta, las lesionesde
DF permanecen en el huesode por vidao

Las lesiones de DF suelen establecersetemprano en la vida (a menudo mucho antes de que
produzcan sintomas). Una vez se establecen estas lesiones, es poco habitual que se afecten
nuevas areas,aunque sique puedencomplicarsey aumentar de tamafio.
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La incidencia de complicaciones, como las fracturas y la expansion de las lesiones, suele
disminuir a partir de los 15 afios de edad. Es importante saber que a pesar de que algunos
sintomas pueden reducirse o incluso desaparecer en la edad adulta, las lesiones de DF
permanecen en el hueso de por vida. También es cierto que un pequefio porcentaje de
pacientes que tienen DF Poliostética siguen manteniendo activa la enfermedad en la edad
adulta.

Aunque es posible identificar lesiones de DF en cualquier hueso, el fémur proximal (la parte
superior) esel sitio mas comdnmente afectado. Estas lesiones femorales tipicamente derivan en
una deformidad (un arqueamiento) conocida con el nombre de "cayadode pastor".

fRespectoal tratamiento, todavia no existe una
cura definitiva para DF, pero sique existen
terapias para controlar algunosdesuss 2 nt omas 0

La DF es normalmente visible en las radiografias presentando un aspecto caracteristico de
“vidrio e s me r i Laanmhymmoparte de las lesiones se localizan en la cavidad medular (parte
central del hueso) y se expanden hacia fuera produciendo un adelgazamiento de la corteza
(parte externa del hueso). Aunque las radiografias son muy Utiles para el diagnostico, la
prueba mas sensible para determinar la extension de la enfermedad es la gammagrafia 6sea
por lo cual sesuele solicitar en la evaluacioninicial dela enfermedad.

La gammagrafia 0sea esuna prueba en la que mediante un escaner se rastrean captaciones
de un trazador radioactivo que es administrado previamente al paciente. Este trazador es
absorbido preferentemente por areas de hueso con mayor actividad metabélica, como son las
lesionesde DF.

Respecto al tratamiento, todavia no existe una cura definitiva para DF, pero si que existen
terapias para controlar algunos de sussintomas. La cirugia ortopédica puede resultar muy util y
esté indicada en algunos casos,pero dada la rareza de la enfermedad, esaconsejableque solo la
realicen traumatdlogos con experienciaen DF.

Asimismo, la rehabilitacion y algunas medidas ortopédicas no quirargicas pueden ayudar a
mejorar la movilidad y la calidad de vida de los pacientes. Por el contrario, la cirugia de los
huesosdel craneo no suele estar indicada ya que, aunque los nervios de los o0jos y los oidos estén
rodeados de lesiones de DF, las pérdidas de visiébn y de audicibn son muy poco comunes,
mientras que, la cirugia en esta regién puede presentar multiples complicaciones.

Diversos estudios han demostrado que los bifosfonatos (como por ejemplo el zolendronato o
el pamidronato), un grupo de farmacos que generalmente se indican para el tratamiento de la
osteoporosis, pueden ayudar a controlar el dolor en algunos casos No obstante, ain no hay
evidenciade que disminuyan el riesgo de padecerfracturas o cambien el curso de la enfermedad.

En Espafia se estimaque elnimero de personas
afectadas esta entre 1.500 y 3.000. La Asociacion
auna a todas las personas afectadas por esta
enfermedad.
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En Espafa se estima
gue padecen el
Sindrome de McCune
Albright - MAS, entre
45 y 450 personas

QUE ESEL SINDROME DE
McCUNE - ALBRIGHT (MAS)

MAS es la abreviatura en inglés del McCune-
Albright Syndrome.

El sindrome McCune-Albright esta causado por
mutaciones en un gen denominado GNAS que
codifica una proteina denominada Gsa la cual
regula diversas funciones en la célula. Esta
mutacién se produce en algin momento del
desarrollo del embrién cuando todavia esta en el
Utero de la madre. Si la mutacion ocurre en una
etapa muy temprana del desarrollo del embrién,
puede llegar a afectar a muchos tejidos. Si
ocurre en un momento mas avanzado del
desarrollo embrionario, afectaraamenostejidos.

Dado que la mutaciébn se produce antes del
nacimiento, el MAS esta considerado como una
enfermedad genética. Pero adiferencia de otras
enfermedades genéticas, ésta noes hereditaria ya
gue el embrién no tiene todas las células afectadas
(eso solo ocurriria si el espermatozoide o el évulo
tuvieran la mutacion, hechoque no seproduce).

Después de las manchas café con leche, las cuales suelen ser el primer signo visible de la
enfermedad, se suelen manifestar la pubertad precoz y la Displasia Fibrosa. En nifias con
pubertad precoz generalmente aparecen signos como es el sangrado vaginal y el desarrollo del
tejido mamario con apariciéon de poco o ningun vello pubico. Los niflos con el MAS son
menos propensos que las nifias a desarrollar pubertad precoz, sin embargo, es frecuente que
tengan lesiones testiculares que pueden pasar inadvertidas a simple vista (pero evidentes
mediante la ecografia) 0 manifestarse como agrandamiento testicular (uno o amboslados).

Todo paciente con sospechade DF o de MAS deberia

sometersea pruebas de laboratorio y a ecografias de

tiroides y Organos sexualespara evaluar la presencia
de trastornos endocrinos

Los nifios que si presentan pubertad precoz suelen mostrar agrandamiento del pene,
engrosamiento de la piel escrotal, aparicion de olor corporal, vello pubico y axilar, asi como

manifestar una conducta sexual precoz.

La presentacion del hipertiroidismo va desde la hiperactividad general, al aumento del ritmo
cardiaco, o0 a la frecuente sensacion de calor. Los nifios y niflas con excesode hormona de
crecimiento generalmente crecen muy rapido y sobrepasan las curvas de las graficas de
crecimiento. Igualmente, cabe destacar que tanto la pubertad precoz como el hipertiroidismo
pueden acelerar el crecimiento en los niflos. La afectacidbn endocrina generalmente se

manifiesta durante la infancia.
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I1l. LOS OBJETIVOS DE
LA ASOCIACION
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OBJETIVOS DE LA ASOCIACION:

- Promover actuaciones destinadas ala mejora de la calidad de vida de las
personas con DF/MAS y/o sus familiares.

- Promover la formacién de profesionales vy estudiantes/as del ambito socio
sanitario y establecer protocolos de actuacion.

- Promover actividades destinadas a la divulgacion de informacién y
concienciacion sobre la DF/MAS ala opinion publica y alas instituciones.

- Estimular la asociacién, agrupacion y participacion, que facilten climas de
aceptacién, comunicacion vy relaciones interpersonales  entre personas con
DF/MAS.

- Crear canales de informacion  vélida yrigurosa sobre la DF/MAS 'y difundirla
entre sus miembros.

- Estimular y promover la investigacion cientifica sobre la DF/MAS.
- Crear una red de profesionales expertos en DF/MAS.
- Crear una escuela de pacientes y fomentar la figura del paciente experto.

- Desarrollar una cartera de servicios para profesionales, pacientes,
familiares y gestores de las administraciones, tanto de titularidad  privada
como publica.

- Contribuir  al desarrollo legislativo y al impulso de politicas y derechos para
las personas con DF/MAS vy familiares, bajo los principios de igualdad de
oportunidades.

- Representar a sus miembros ante las Administraciones Puablicas vy otros
agentes sociales, para la defensa de intereses y derechos.

- Establecer vinculos de coordinacion y cooperacibn con otras entidades,
fundaciones, asociaciones, federaciones que permitan la actuacién conjunta
para la mejora de la calidad de vida de las personas con DF/MAS.

N aor
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FACILITAR EL CONTACTO ENTRE LOS PACIENTES Y LOS
DISTINTOS MEDICOS ESPECIALISTA S EN DF/MAS PARA UNA
MEJOR ATENCION Y AYUDA A LOS AFECTADOS Y SUS FAMILIAS

Uno de los problemas principales a los que se enfrentan los pacientes es el desconocimiento de la
enfermedad por parte de la gran mayoria de los médicos de la sanidad espafiola. Por ello, desdela
Asociacion seestatrabajando para facilitar el contacto entre los pacientesy médicos que conocenla
enfermedad.

Se ha contactado durante este afio con varios médicos especialistas en DF/MAS y se han
mostrado dispuestos a colaborar con la Asociacion, tanto a nivel nacional como internacional. En
estosmomentos, colaboran con la Asociacion:

A nivel nacional:

A
A

La Doctora Diana Ovejero ,Endocrina del Hospital del Mar de Barcelona.

La Doctora Ana Maria Bueno , Especialista en Traumatologia y Ortopedia Infantil

del Hospital Universitario de Getafe.

La Doctora Lucia Ugarriza , Médico especialista MFyC del IB Salut de Palma de
Mallorca.
La Doctora Beatriz Lecumberri _Santamaria , Endocrin6loga del Hospital

Universitario de la Paz, Universidad Autbnoma de Madrid.

El Doctor Néstor Montesdeoca Garcia , Jefe de Servicio de Cirugia Oral y

Maxilofacial del Hospital La Luz de Madrid.

A nivel internacional:

A

>N

>N

El Doctor Michael T. Collins , endocrino del NIH NIDCR de Bethesda,EEUU.

El Doctor Rober Stanton , Traumat6logo infantil del Nemours Children’s Hospital,
Orlando, EEUU.

La Doctora Allyson Boyce , Pediatra endocrina, Bethesda, EEUU.

El Doctor Pablo  Florenzano , Medicina Interna y Endocrinologia en la Pontificia
Universidad Catdlica de Chile. Formado en Enfermedades Metabdlicas Oseas y Minerales
en el National Institutes of Health (NIH) en Bethesda, MD Estados Unidos.

Y ademas de los citados anteriormante, todos los médicos que forman parte del Consorcio
internacional de Displasia Fibrosa y Sindrome de McCune-Albright formado por los médicos
anteriormente citados mas Kassim Javaid.

Es nuestro deseopoder contactar con otros médicos con los que cubrir el
tratamiento de todaslas especialidades a las que afecta la enfermedad y
divulgar la informacién disponible a todos aquellos médicosy centros
sanitarios que tengan relacion con pacientes de DF/MAS.
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NUESTRA P AGINA WEB . REDES SOCIALES

Nuestra pagina web, www.displasiafibrosa.es €s un gran recurso para los enfermos, y una gran
herramienta para los profesionales del ambito sanitario, social y educativo.

A traves de la web canalizamostoda la informacion
gue nos llega sobre la DF/MAS, asicomo facilitamos
el listado de especialistasy profesionales en la
enfermedad.

Especial atencion tiene el apartado la enfermedad donde se recogen traducciones de los articulos
mas interesantes sobre la enfermedad, traducidos del inglés al espafiol

S p
¢/ ASOCIACION DE

) DISPLASIA FIBROSA

o o |1d ADE

li“

Imagen de inicio de la pagina web de laAsociacion.

www.displasiafibrosa.es

También estamos en las redes socialesFacebook, Instagram, Twitter. Y contamos con canal
propio en Youtube.

N aor
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KIT INFORMATIVO

Estamos inmersos en la eleccion para su posterior traduccion de los articulos mas interesantes
relacionados con la DF/MAS para su posterior traduccion.

Desde la ADF queremos disefiar unKIT INFORMATIVO SOBRE LA DF/MAS con todos los

articulos mas interesantes traducidos al castellano sobre la DF/MAS, en areas que nos afectan
como son la traumatologia, la cirugia maxilofacial, otorrinolaringologia, oftalmolo gia, el sistema

endocrino, etc. Este KIT se suministrara a todas las personas afectadas por la enfermedad.

Queremos que los pacientes de Displasia Fibrosa y del Sindrome de McCunélbright tengan a
mano una herramienta con informacion completa sobre la enfermedad: qué es, por qué sucede,
gu® se puede hacer, qu® tratamientos hayé.

Queremos preparar un KIT, con una version completa en papel de toda la documentacion, y un
USB con la misma informacion en PDF. Este KIT completo se entregaria a todos los socios € la
ADF, para que lo puedan leer cdmodamente en sus casas (formato papel), se lo puedan descargar
en sus ordenadores (PDF), y lo puedan imprimir o enviar por email a sus médicos. También estara
disponible en la web, para su lectura o descarga.

Para ello:

El Comité Cientifico de la ADF , en el que forma parte, entre otros médicos, la Dra.
Diana Ovejero, debe seleccionar la documentacion que debe incluir el KIT. Este KIT
contard con toda la informacion disponible, con guias sobre como actuar, a quién
acudir, que pruebas pedir, que hay que controlar, etc. mas otros articulos relevantes,
con informacién completa y actualizada sobre la enfermedad.

Se deben traducir con rigor cientifico los documentos previamente seleccionados. Es
necesaria una traduccion profesonal, por el vocabulario técnico que se utiliza en ellos

Se debe maquetar los documentos ya traducidos, para su posterior impresion.
Imprimir las copias del kit y grabar los USB.

Reparto del KIT y del USB a todos los Socios actuales y a los nuevos que inscriban en
adelante, a los médicos, a los agentes sociales, etc.

Colgar toda la informacién en la web de la Asociacién

4
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TRIPTICO DIVULGATIVO

El KIT es una herramienta fundamental para el conocimiento de la enfermedad para los pacientes
y sus familiares. Pero no es practico en otros ambitos.

En las escuelas en las que estudian nifios o jovenes con Displasia fibrosa y Sindrome de McCune
Albright, al no contar con informacion sobre la enfermedad, los nifios y nifias que no padecen la
enfermedad no la ertienden y hay que explicarselo.

Es necesario hacer llegar informacién a estas escuelas, a sus profesores, y al resto de alumnos.

Para esto es mas pratico un triptico, con una breve explicacién de la enfermedad, a modo de
preguntas y respuestas basicas sobre la enfermedad.

Ya tenemos redactado y maquetado el triptico, pero necesitamos imprimirlo y repartirlo a todos
los socios de ADF, a las escuelas dale estudian nuestros nifios, al grupo de amigos, etc.
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CUENTO INFANTIL  CON ILUSTRACIONES

El KIT EXPLICATIVO sera una herramienta valida para dar a conocer la enfermedad entre los
pacientes y sus familiares.

Y el TRIPTICO seréa valido para dar a conocer la enfermedad de una manera muy resumida.

Pero nos encontramos con que dar a entender la enfermedad a un nifio con Displasia Fibrosa, o
con el Sindrome de McCuneAlbright, es muy complicado.

No entienden por qué les pasa eso a ellos. Por qué se les rompen los huesos. Por qué no pueden
jugar a fatbol, como todos los demas. O al baloncesto. O esquiar. No saben por qué tienen
manchas en el cuerpo, ni porqué a veces tienen deformidades en el craneoetc.

Por este motivo nos hemos planteado crear unCUENTO CON ILUSTRACIONES , en el que con
un lenguaje escrito para un nifio, se aprovecha el cuento para explicar la enfermedad. El cuento
explicara basicamente la enfermedad de una manera sencilla pero borta. Le dira cuales son sus
limitaciones fisicas.

Para la ilustracién del cuento ya hemos
contactado con lailustradora Bergaresa
Usoa Mendikute . Queremos contactar
con un escritor para la parte escrita del
cuento.

Ya ha realizado otros trabajossimilares,
como el cuento infantl
sofadorao

Il lustraci-n del cuento fivVera | a Sofadorabo

Necesitamos financiacion para sufragar los gastos de creacién e ilustracion del cuento, y su
posterior publicacion.

N aor
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|. CONGRESO NACIONAL DE DISPLASIA FIBROSA

BURGOS, 16 Y 17 DE NOVIEMBRE DE 2019

Los dias 15, 16 y 17 de noviembre se celebré en BurgoslelCongreso Nacional de Displasia
Fibrosa y Sindrome de McCune -Albright . El Congreso fue organizado por la Asociacion de
Displasia Fibrosa - ADF, y se desarrolloen la sede del centro CREER (Centro de Referenci&statal
de Enfermedades Raras) de Burgos. En el Congreso participaron pacientes, familias y médicogue
estan trabajando para construir un futuro mejor para aquellas personas afectadas por DF/MAS.

Durante el congreso tuvimos la oportunidad de escuchar varias ponencias de médicos especialistas
en la enfermedad, conocimos los avances en investigaciény escuchamos ponencias presentadas
por una psicéloga y una trabajadora social.

Tuvimos la oportunidad de expresar nuestras dudas a los especialistas, pero también pudimos
hablar de nuestro dia a dia con DF/MAS, de nuestra vida familiar, de nuestra vida laboral, de la
DF/ MAS en la escuela y de la gestion del tiempo libre.

| CONGRESO NACIONAL DE DISPLASIA FIBROSA

1 CONGRESO NACIONAL DE DISPLASIA FIBROSA

Y
SINDROME DE MCCUNE-ALBRIGHT
BURGOS 15.16.17 DE NOVIEMBRE
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SINDROME DE MCCUNE-ALBRIGHT
BURGOS 15.16.17 DE NOVIEMBRE

DIA 15 DiA 17

17:00 LLEGADA PARTICIPANTES.

Recepeion, screditacion, alojamiento. 10:00 CONFERENCIA

Abordaje global del paciente de DF/MAS en
Atencién Primaria.
Dro. Lucia Ugarriza.

2030 cENa
n:00 Pausa - Café

n:3o0 CONFERENCIA
n psicolégica.

DIA 16

Py 1215

psicologica y

rios en enfermedad

er

Tamara Ferndndez. Psicéloga de AHUCE.
n Chavero. Trab, Social de AH!

104
%9 Bolén Chaver AHUCE,

13:00 CLAUSURA DEL CONGRESO
Mmoo Pausa - Cafe
Ve ASAMBLEA EXTRAORDINARIA ADF
N30 CONFERENCIA
Cirugia Craneofacial.
14100 comiba
1230 CONFERENCIA
14:00 comiDa
SEDE DEL CONGRESO:
16:00 CONFERENCIA CENTRO CREER
Cirugia y DF/MAS. </ Bernardine Obregon, 24
Dra. Ana Bueno Sanchez. 09001 Burgos
Hosoi arto de Gotae, Hadr, Toléfone +34 947 253 950
17:00 CONFERENCIA
Taller de Fislea y Flsloterapla.
# e
v - L
on P, t
[ AP - )
RN o Boie By ADF
1830 ENCUENTRO DE PACIENTES ¥ MEDICOS S U
Conzultas rapidas con los médicos.
2030 cEna

Programa del Congreso
b 4
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|. CONGRESO NACIONAL DE DISPLASIA FIBROSA @

15,16y 17 de noviembre de 2019 '
CREER - Centro de Referencia Estatal en Enfermedades Raras - BURGOS AD F

Discurso de apertura del Congreso
Nerea Arrieta, Presidenta de la ADF

Asistentes al Congreso
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