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Jornada Argentina de Fenilcetonuria
“Desde la pesquisa neonatal hasta la adultez”

Organizada por la Asociación Argentina de Errores Congénitos del Metabolismo, esta jornada se llevará a cabo en el marco del PKU Day con el objetivo de abordar los avances y desafíos en el diagnóstico y tratamiento de la Fenilcetonuria.

Información General

· Fecha: 8 de julio de 2026 
· Lugar: Salguero Plaza Eventos (Jerónimo Salguero 2686, CABA) 
· Horario: 08:15 a 17:00 h 
· [bookmark: _GoBack]Dirigido a: médicos, genetistas, nutricionistas, bioquímicos, neonatologos y otros profesionales de la salud de todo el país, interesados en fenilcetonuria
· Asistentes estimados: 80 a 100
· Auspicio solicitado al Ministerio de Salud de la Nación


Cronograma de Actividades (preliminar)

08:15 – 09:00 | Apertura
Registro y acreditaciones de los asistentes.
8:45 – 9:00 Bienvenida y apertura institucional. (Dr. Hernan Eiroa)

09:00 – 11:00 | BLOQUE 1: Pesquisa neonatal y diagnóstico de hiperfenilalaninemias.
Coordinación: Dr. Gustavo Dratler.

· 09:00 – 09:25 
Estado actual de la Pesquisa en Argentina. Bioq Florencia Tommasi
Cobertura. Programas Provinciales. Desafíos

· 9:25 – 9:50 
Diagnóstico de Hiperfenilalaninemias. Bioq Cecilia Tagliavini
Fenilcetonuria, Hiperfenilalaninemia, Defectos de BH4

· 9:50 – 10:15 
Diagnóstico molecular de hiperfenilalaninemias. Bioq Carolina Crespo; Maria Esnaola Azcoiti

· 10:15 – 10:45 Casos Clínicos
Caso 1. Bioq Elsie Lecuna
Caso 2. Bioq Ana Lia Albreckt

· 10:45 – 11:00  Preguntas


11:00 – 11:30 | Coffee Break 

11:30 – 13:30 | BLOQUE 2: Tratamiento nutricional de la PKU
Coordinación: Lic. Silvana Lavogna.

· 11:30 – 12:10: Actualización práctica y desafíos en el tratamiento nutricional (Lic. Silvana Lavorgna) y conferencia sobre dietas simplificadas (Lic. María Gabriela Valle).
· 12:10 – 12:40: Uso de Glicomacropeptido (GMP)  y microbiota (Lic. Alex Pinto).
· 12:40 – 13:20 | Mesa de Casos Clínicos (Moderadora: Lic. Laura Levy):
· Incorporación de alimentos con lactancia materna (Lic. Laura Verdaguer).
· Desafíos en la adherencia dietaria en la edad escolar (Lic. Inés Bertero).
· Transición del adolescente al centro de adultos (Lic. Guillermina Augustu y Lic. Natalia Presner).
· Espacio de preguntas y discusión.

· 13:20 – 13:30: Perspectiva desde las Asociaciones de Pacientes. María Eugenia Zucchi

13:30 – 14:30 | Almuerzo 

14:30 – 17:00 | BLOQUE 3: Tratamientos farmacológicos actuales y futuros
Coordinación: Dra. Verónica Bindi 
· 14:30 – 14:50: Terapias emergentes: Posibles recursos terapéuticos en PKU. Puesta al dia. Dra. Ana Chiesa
· 14:50 – 16:30:  Terapias Innovadoras: 
· 14:50 – 15:20 Experiencia de la vida real en el uso de sepiapterina. (Dra. Ida Schwartz) 
· 15:20 – 16:00 Resultados de ensayos clínicos y experiencia en el uso de Sapropterina y Terapia enzimática sustitutiva (Pegvaliase): mecanismos, selección de pacientes y experiencia clínica. (Dra. Amarilis Sanchez) 
· 16:00 – 16:30 Terapia génica, ARN Osvaldo Podhajcer 
· 16:30 – 17:00 | Cierre y Conclusiones
Propuestas de investigación en Argentina y discusión abierta.
Conclusiones finales de la jornada y cierre del evento.


· 17:00 – 17:30 | Coffee Break + 17:00- 18:00 Asamblea de socios.
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