IX SIMPOSIUM
de Patologias de Talla Baja en la edad adulta

El Simposium tuvo como objetivos:

® Dedicar un tiempo de reflexion al abordaje de estas enfermedades en la edad adulta,
tratamiento, seguimiento y propuestas de futuro.

® FPomentar la investigacién cientifica y comités de ética asistencial donde se dé mas
presencia a pacientes y familiares.

® Impulsar un protocolo de intervencién para adultos.

® Sensibilizar y activar la presion social sobre la atencién a las personas con talla baja
o enanismo, la integracion social, incentivando mediante el reconocimiento publico
la destacada labor que desarrollan entidades y profesionales.

Intervenciones que posibilitaran mejorar la formacién a profesionales de la salud no
especialistas en displasias, fomentando la relacién entre los mismos. Aportar a las
autoridades competentes conocimientos basicos para evaluar y dirigir la politica sanitaria y
social hacia nuestro colectivo, ante los riesgos que conlleva la aplicacién practica a
patologias minoritarias, cuya atencién sélo puede estar garantizada en un centro muy
especializado con atencion global y por un equipo de médicos altamente especializados.

PROGRAMA

09.30 h.- Apertura y Entrega de Documentacion.

10.00 h.- Protocolos de seguimiento del déficit de GH en pacientes adultos.

10.20 h.- Sindrome de Turner-Diagnostico precoz y tratamiento de alteraciones asociadas.
10.40 h.- Aspectos Neuropsicologicos: Déficit de GH y Sindrome de Turner.

11.50 h.- Osteogénesis Imperfecta: Talla baja y fragilidad 6sea.

12.10 h.- Mucopolisacaridos-sindrome de Morquio: Aspectos generales.

12.30 h.- Posibilidad de tratamiento de reproduccion asistida.

16.00 h.- Mesa de Trabajo: Tratamiento-trastornos de la columna. Prevenciéon y
seguimiento-repercuciones ortopédicas de la elongacién dsea a largo plazo.Protocolo de
atencion médica para la acondroplasia en la edad adulta.

16.30 h.- Abordaje quirdrgico de la estenosis lumbar.

16.50 h. Abordaje de los trastornos neuroldgicos en pacientes con osteocondrodisplasia.
17.00 h.- Abordaje de las enfermedades de baja prevalencia en el marco de una red de
investigacion:Propuestas de futuro.

18.00 h.- Mesa de trabajo:

® Integracion Social.

® Sexualidad: Aprender a conocernos.

® Conclusiones del Encuentro Nacional del Grupo de Adultos.
® Lectura del Manifiesto.

19.15 h.- Acto de clausura.



Los ponentes que participaron en este simposium fueron:

® Dra. Paz de Miguel (Servicio de Endocrinologfa-Hospital Clinico San Catlos de

Madrid).

® Dr. Juan Pedro Lépez (Servicio de Endocrinologia-Hospital Matrno Infantil Catlos
Haya de Malaga).

® Dr. Jos¢ Antonio Portellanos Pérez (Neuropsicologo de la Univrsidad
Complutense de Madrid).

® Dr. José Ignacio Parra (Traumatdlogo y Especialista en Osteogénesis Imperfecta,
Hospital Universitario de Getafe de Madrid).
® Dr. Luis de Aldamis Echevarria (Pediatra, Hospital de Cruces de Bilbao).

® Dr. Buenaventura Coroleu (Departamento de Fertilidad del Instituto Dexeus de
Barcelona).

® Dr. Ignacio Ginebreda Mart{ (Cirujano Ortopeda, de la Fundacién Icatme del
Instituto Dexeus de Barcelona).

® Dr. José Antonio Cara del Rosal (Cirujano Ortopeda, del Hospital costa del Sol de
Malaga).

® Dr. Rafael Garcia de Sola.

® Dr. Ramoén Florensa (Neurocirujano de la Clinica Teknon).

® Dr. Manuel Posada (Instituto de Investigaciéon de Enfermedades Raras e Instituto
de Salud carlos III).

® D.José M* Alafa (Profesor en Ciencias de la Educacion).

® Dr. Antonio de Giles Duran (Licenciado en Psicologia y Sexualidad en la Clinica de
la Universidad de Malaga).

® Dna. Susana Sempere (Coordinadora grupo de adultos de la Asociacion Crecer).

* Diia. M* Angeles Carrillo Hidalgo (Estudiante de Pedagogia de la Universidad de
Granada).

PEGRAL estuvo presente en este simposium, gracias, una vez mas, a los Casinos de
Tenerife, Cocinas Belicar, Mundo Magico, Narciso Ramos Comunicacién y a la Imprenta
Tenydea, entre otras entidades.



