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Il SIMPOSIO INTERNACIONAL

4 de noviembre de 2022 | En el XV Congreso Internacional de Enfermedades Raras de D’Genes | Murcia

Presentacion

El 4 de octubre de 2022, ANSEDH llevé a cabo en modalidad presencial y en streaming, en la
Universidad Catdlica de Murcia, el Il Simposio Internacional de los Sindromes de Ehlers-
Danlos e Hiperlaxitud, dentro del marco del XV Congreso Internacional de Enfermedades
Raras organizado por D'GENES.

La presidenta de ANSEDH, M? Angeles Diaz Lozano, dio la bienvenida a socias y ponentes,
junto a Juan Carrién Tudela, Presidente de la Asociacion de Enfermedades Raras D'Genes,
Presidente de FEDER, y Presidente de ALIBER.

En el acto de inauguraciéon hubo representacién politica del Gobierno de Murcia, con Esther
Nevado, Concejal de Salud y Transformacién Digital, y Jesus Cafiavate, Director de
Planificacion, Investigaciéon, Farmacia, Atencién al Ciudadano.

Las conferencias estuvieron divididas en 7 mesas, e incluyeron los testimonios de varias
afectadas.

. Mesa de Genética,

. Mesa de Atencién Primaria,

. Mesa de Vascular,

. Mesa de Responsables de Enfermedades Minoritarias,
. Mesa de Psiquiatria y Psicologia,

. Mesa de Neurologia y Farmacia,

. Mesa Musculoesquelética.
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M?* Angeles Diaz. Juan Carrion. Esther Nevado. Jesus Canavate.

Presidenta de ANSEDH Presidente de Concejal Salud y Dir. Planificacion,
y Vicepresidenta de D'GENES, FEDER y Transformacion Investigacion,
D'GENES ALIBER Digital. Murcia. Farmacia, Atencion al

Ciudadano. Murcia.
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TESTIMONIO
ANGELA CORNLOUER

Afectada del sindrome de Ehlers-Danlos
y Tesorera de ANSEDH

Testimonio: Angela Cornlouer
Afectada por el sindrome de Ehlers-Danlos

Angela ha sido delegada de ANSEDH en Galicia y toda la cornisa Cantabrica durante varios
afos, y ahora es la Tesorera de ANSEDH.
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OSCAR GONZALEZ TORRALBA 968 076 920/
info@dge

Padre de una adolescente afectada
por el sindrome de Ehlers-Danlos

03.11.2022

Inauguracion del XV Congreso Internacional de Enfermedades
Raras organizado por D’Genes

Testimonio: Oscar Gonzalez Torralba
Padre de una adolescente afectada por el Sindrome de Ehlers-Danlos

Oscar dio su testimonio el dia 3 de noviembre, dentro del XV Congreso de Enfermedades
Raras organizado por D'Genes en la UCAM
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MESA DE GENETICA

Moderadora: Inmaculada Hernandez Miras.
Secretaria de ANSEDH.

“SINDROMES DE EHLERS-DANLOS. REVISION CLINICA Y MOLECULAR.
IMPORTANCIA DEL DIAGNOSTICO”

DRA MARIA JULIANA BALLESTA MARTINEZ

Seccion de Genética Médica - Servicio de Pediatria.
Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca.

“Sindromes de Ehlers-Danlos: revision clinica molecular. Importancia del diagnéstico”
Dra. Juliana Ballesta Martinez. Seccion de Genética Médica - Servicio de Pediatria.
Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca.

Breve resumen de qué es el SED y tipos, sintomas y cémo realizar el diagnéstico clinico de
Beighton segun la Clasificacion de 2017 correctamente. Cuando estd indicada la
confirmaciéon molecular. Solapamiento entre los distintos tipos.

Importancia del diagnéstico para mejorar el estado de salud y el bienestar de los pacientes
e intentar mitigar complicaciones. La importancia de la atencion multidisciplinar. Campos
de investigacion en marcha. Registro de pacientes.
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MESA DE GENETICA

Moderadora: Inmaculada Hernandez Miras.
Secretaria de ANSEDH.

“ASESORAMIENTO GENETICO PARA LOS SINDROMES DE EHLERS-
DANLOS Y LA IMPORTANCIA DE LOS REGISTROS DE PACIENTES”

DRA. CARMEN GARRIDO NAVAS

Doctora en Genética humana por la Universidad de Leicester.
Genetista en Congen.

“Asesoramiento genético para los sindromes de Ehlers-Danlos y la importancia de los
Registros”

Dra. Carmen Garrido Navas. Doctora en Genética Humana por la Universidad de
Leicester. Genetista en Congen.

Qué es la especialidad sanitaria de Asesoramiento y Consejo genético y su importancia
para tomar decisiones de manera informada. Riesgos de transmitir una enfermedad
genética a los descendientes y conocer qué familiares cercanos pueden estar afectados. La
dificultad de interpretar los resultados genéticos. Historia clinica y familiar. Tipos de
herencia. Tipos de test genéticos. Significado de los resultados. Implicaciones a nivel
psicosocial. La importancia del registro de pacientes para mejorar en politica sanitariay en
investigacion. Meta del Registro: Generar estudio epidemiolégico a nivel nacional. Registro
del Instituto de Salud Carlos Ill. Llegar al Registro Europeo Internacional. o
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MESA DE GENETICA: PREGUNTAS

Moderadora: Inmaculada Hernandez Miras.
Secretaria de ANSEDH.

DRA. MARIA JULIANA BALLESTA MARTINEZ

Seccion de Genética Medica - Servicio de Pediatria. Hospital Clinico
Universitario Virgen de la Arrixaca.

DRA. CARMEN GARRIDO NAVAS

Doctora en Genéetica humana por la Universidad de Leicester.
Genetista en Congen.

Mesa de Genética: Preguntas

Dra. Juliana Ballesta Martinez. Seccion de Genética Médica - Servicio de Pediatria.
Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca.

Dra. Carmen Garrido Navas. Doctora en Genética Humana por la Universidad de
Leicester. Genetista en Congen.

Importancia del criterio diagndstico para realizar estudios epidemiolégicos exactos.

Test genético no negativo sin sintomas clinicos. Clinica clara sin resultados genéticos.
Solapamiento con otras patologias: ampliacion del estudio segun el diagnéstico diferencial
con otras patologias que cursan con hiperlaxitud articular e hiperextensibilidad de piel.
Desconocimiento del sindrome entre los profesionales sanitarios. Importancia del
diagndstico para seguimiento y prevenciéon de complicaciones a pesar de no existir cura ni
tratamiento: embarazos de riesgo.

@ ANS

MESA DE PRIMARIA

Moderadora: Inmaculada Guerrero.
Vicepresidenta de ANSEDH.

“UNA APROXIMACION PERSONAL A LAS ENFERMEDADES RARAS
Y AL SINDROME DE EHLERS-DANLOS”

DR. FRANCISCO JAVIER BRU JAEN
Pediatra en el Centro de Salud Altabix en Eiche.

“Una aproximacion personalizada a las Enfermedades Raras y al sindrome de Ehlers-

Danlos”
Dr. Francisco Javier Bru Jaén. Pediatra en el Centro de Salud Altabix en Elche.

Los médicos desconocen el mundo de las enfermedades raras. Estas son una anécdota en
el examen MIR. No hay formacién. Limite de tiempo en consulta. Es importante el saber
detectar signos distintivos que hagan sospechar el sindrome en pediatria. Importancia de
la exploracién para ver los sintomas de piel musculoesqueléticos, de ojos, boca... no sélo
pedir pruebas de imagen y analisis. Dificultades cuando los pacientes viven en un lugar
del planeta y el Unico especialista mundial vive en el otro. 4
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MESA DE PRIMARIA

Moderadora: Inmaculada Guerrero.
Vicepresidenta de ANSEDH.

“DESCUBRIR EL SED PARA MEDICO Y PACIENTE”

DR. ALVARO M. ALCARAZ PEREZ
Meédico de Familia en el Centro de Salud Cartagena Este.

“Descubrir el Sed para médico y paciente”
Dr. Alvaro M. Alcaraz Pérez. Médico de Familia en el Centro de Salud Cartagena Oeste

La importancia del médico de familia tanto en el diagnéstico como en el seguimiento,
Abordaje de una EERR en Atencidon Primaria: Escucha activa, Empatia, Busqueda de
informacién, Solucionar problemas y complicaciones. Reconocer que la informacién que
tiene el paciente sobre su enfermedad a menudo es mayor que la que tienen los sanitarios
Seguimiento multidisciplinar, derivacion a especialidades, derivaciéon a trabajador social
para gestion de ayudas, informes médicos para solicitar discapacidad, prescripcién de
material ortoprotésico.
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MESA DE PRIMARIA

Moderadora: Inmaculada Guerrero.
Vicepresidenta de ANSEDH.

“PAPEL DE LA ENFERMERIA PARA UN PACIENTE CON SED”
VERONICA AMAT PUIG
Supervisora de Enfermeria de la Unidad de Infecciosos y de la

unidad de ORL y Maxilofacial del Hospital Universitario San Juan.
Alicante.

“Papel de la enfermeria para un paciente con SED”
Verénica Amat. Supervisora de Enfermeria de la unidad de infecciosos y de la unidad de
ORL y maxilofacial del Hospital Universitario San Juan. Alicante.

Importancia de conocer el SED en enfermeria ya que suelen ser las primeras que se
encuentran con pacientes asi. La humanizacién y los cuidados SED y el papel de la
enfermeria. La empatia en la interaccidn es la clave. Comités Cientificos de Humanizacién.
Enfermeras Gestoras de Casos Complejos en Valencia, qué son. Se dedican al cuidado de los
pacientes crénicos. Estudian las necesidades reales de estos pacientes y de sus familias,
estudian los recursos sanitarios y sociales y los coordinan. Lograr que los pacientes
crénicos se empoderen en su cuidado. Herramientas para evitar que el paciente se sienta
incomprendido por los profesionales. Decalogo del dolor crénico. Co6mo dar la analgesia.
Ofrecer cuidados de calidad e individualizados.
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MESA DE PRIMARIA: PREGUNTAS

Moderadora: Inmaculada Guerrero.
Vicepresidenta de ANSEDH.

DR FRANCISCO JAVIER BRU JAEN
Pediatra

DR ALVARO M. ALCARAZ PEREZ
Medico de Familia

VERONICA AMAT PUIG
Supervisora de Enfermeria

Mesa de Atencidon Primaria: Preguntas

Dr. Francisco Javier Bru Jaén. Pediatra en el Centro de Salud Altabix en Elche.

Verénica Amat. Supervisora de Enfermeria de la unidad de infecciosos y de la unidad de
ORL y maxilofacial del Hospital Universitario San Juan. Alicante.

Dr Alvaro M. Alcaraz Pérez. Médico de Familia en el Centro de Salud Cartagena Oeste

Dénde encontrar a las Enfermeras Gestoras de Casos. Importancia de los examenes fisicos
para descubrir detalles como escleras azules, cicatrices, piel suave, paladar ojival...

(@ ANSEDH |

MESA DE VASCULAR

Moderadora: Gladis Hernandez Vidal.
Delegada de ANSEDH en las Islas Canarias.

“SINDROME DE EHLERS-DANLOS CON AFECTACION VASCULAR.
ENFOQUE PRACTICO Y REAL”

DR. EMILIANO CANO TRIGUEROS

Jefe de Angiologia y Cirugia Vascular Area VI-HUMM de la Region
de Murcia.

“Sindrome de Ehlers-Danlos con afectacion vascular. Enfoque practico y real”
Dr. Emiliano Cano Trigueros. Jefe de Angiologia y Cirugia Area Vascular VI-HUMM de la
Region de Murcia.

Historia del SED Vascular y su descubridor. Los controles y las cirugias en el SED Vascular,
cémo prevenir complicaciones y qué hacer cuando estas se presentan. Es la variante de SED
que mas complicaciones tiene debido a la fragilidad tisular y a la rotura de vasos
sanguineos. Tiene la mortalidad mas alta. El SED Clasico también tiene muchos aneurismas.
Roturas sin aneurisma.

No existe ninguna guia ni protocolo a nivel internacional de cédmo actuar en el SED
vascular: ni de pruebas, ni zonas ni arterias o venas a seguir, ni intervalos de vigilancia.
Protocolo creado por su equipo en Murcia. La cirugia es complicada porque las arterias con
mas fragiles. El riesgo de sacar sangre o poner una via o suero. Cémo hacerlo.

Qué hacer ante un vaso sanguineo roto. Técnicas y procedimientos. Bypass. Proétesis.
Cirugia endovascular. Aneurismas abdominales. Investigaciones internacionales actuales
en curso para llegar a un protocolo de seguimiento de SED vascular. 5
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MESA DE VASCULAR: PREGUNTAS

Moderadora: Gladis Hernandez Vidal.
Delegada de ANSEDH en Ias Islas Canarias.

“SINDROME DE EHLERS-DANLOS CON AFECTACION VASCULAR.
ENFOQUE PRACTICO Y REAL”

DR. EMILIANO CANO TRIGUEROS
Jefe de Angiologia y Cirugia Vascular Area VI-HUMM de la Region
de Murcia.

Dr. Emiliano Cano Trigueros. Jefe de Angiologia y Cirugia Area Vascular VI-HUMM de la
Region de Murcia.

Posible relacién entre el SED y los sindromes vasculares compresivos por estudiar. Articulo
que relaciona el May-Turner con el POTS. Protocolos de medidas de dilataciones a partir de
la cual operar. Aneurisma de aorta y de cardtida. Aneurismas en reposo y en esfuerzo.
Limitaciones de ejercicio. Seguimiento en nifios pequefios.

MESA DE RESPONSABLES DE
ENFERMEDADES MINORITARIAS

Moderadora: Angela Cornlouer Martinez.
Tesorera de ANSEDH.

“DIAGNOSTICO DEL PACIENTE ADULTO CON SINDROME DE
EHLERS-DANLOS: BREVE REFERENCIA A LOS TIPOS MENOS
COMUNES DE SED”

DRA. BARBARA OTERO PERPINA

Facultativo Especialista en Medicina Interna en el Hospital 12 de Octubre
de Madrid.

“Diagnéstico del paciente adulto con sindrome de Ehlers-Danlos: breve referencia a los
tipos menos comunes de SED”

Dra. Barbara Otero Perpifia. Facultativo especialista en Medicina Interna en el Hospital
12 de Octubre

Resumen de qué es el sindrome de Ehlers-Danlos, y caracteristicas de cada uno de los 13
tipos y sus genes. Diagnéstico en base a los criterios clinicos de 2017 y a la genética en los
tipos raros. Criterios mayores y menores. Comorbilidades. Escala de Beighton. Edad, sexo,
cirugias limitantes en articulaciones. Entender que es multisistémico, no se limita sélo a la
hiperlaxitud  articular. Manifestaciones = musculoesqueléticas, cardiovasculares,
neuroldgicas, uroginecolégicas.

Tipo nuevo en estudio CAH-X 25-Hidroxilasa TNXB de tenascina X. Hiperplasia suprarrenal
congénita.

Fenotipo mixto de solapamiento de SED con Osteogénesis Imperfecta. 6
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MESA DE RESPONSABLES DE ENFERMEDADES
MINORITARIAS: PREGUNTAS

Moderadora: Angela Cornlouer Martinez.
Tesorera de ANSEDH.

“DIAGNOSTICO DEL PACIENTE ADULTO CON SINDROME DE
EHLERS-DANLOS: BREVE REFERENCIA A LOS TIPOS MENOS
COMUNES DE SED” :

DRA. BARBARA OTERO PERPINA
Facultativo Especialista en Medicina Interna en el Hospital 12 de Octubre

de Madrid.

Dra. Barbara Otero Perpifia. Facultativo especialista en Medicina Interna en el Hospital
12 de Octubre

Pacientes con genética positiva sin cumplir diagnéstico clinico y sin hiperlaxitud. Tipos de
hiperlaxitud: generalizada o periférica o local. Seguimiento. Comorbilidades.

Mesa de Psiquiatria y Psicologia

MESA DE PSIQUIATRIA Y PSICOLOGIA

Moderadora: M? Angeles Diaz L
Presidenta de ANSEDH.

“PSICOLOGIA DEL TU A TU”

MARIA LEZCANO ARTAL
Psicéloga Clinica

“Psicologia del ta a ta”
Maria Lezcano Artal. Psicéloga Clinica

El papel del apoyo psicolégico en pacientes crénicos de una enfermedad poco frecuente
cuyo diagnéstico se ha demorado durante afios y décadas.
El trauma ante la incompresion del personal sanitario y el achacar la sintomatologia a una

somatizacién en lugar de a una causa organica.
La funcién de acompafiamiento y sostén, apoyo, estrategias de comunicacién, gestiéon de
incertidumbre y sentimientos, culpabilidad y frustracién ante un cuerpo que no responde,

reparto de tareas segun la energia.
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MESA DE PSIQUIATRIA Y PSICOLOGIA

Moderadora: M? Angeles Diaz Lozano.
Presidenta de ANSEDH.

“LA RELACION MEDICO-PACIENTE EN EL SED”
ANTONIO BULBENA VILARRASA
Catedratico de Psiquiatria de la Universidad Auténoma de Barcelona,

Director de la Unidad de Trastornos de Ansiedad del INAD
Hospital del Mar

“La relacion médico-paciente en el SED”

Dr. Antonio Bulbena Villarasa. Catedratico de Psiquiatria de

la Universidad Auténoma de Barcelona, Director de la Unidad de Trastornos de Ansiedad
del INAD Hospital del Mar.

La relacion médico-paciente. El trauma de estar enferma durante afos y décadas sin
diagnéstico. Limitaciones médicas ante un cuadro que desconocen. Sistema sanitario que
dedica poco tiempo por paciente. Conceptos erréneos sobre la hiperlaxitud. Vida cotidiana
restringida. Sintomatologia sistémica y variada en la que no se ve el conjunto sino cada
sintoma por separado. Enfermedad invisible. Importancia de ser un paciente experto en tu
enfermedad. Aprender juntos médico y paciente. Empatia.

Nunca diagnosticar ansiedad antes de descartar lo organico.

MESA DE PSIQUIATRIA Y PSICOLOGIA:
PREGUNTAS

Moderadora: M? Angeles Diaz Lozano.
Presidenta de ANSEDH.

MARIA LEZCANO

Psicologa Clinica

ANTONIO BULBENA VILARRASA

Catedratico de Psiquiatria de la Universidad Auténoma de Barcelona,
Director de la Unidad de Trastornos de Ansiedad del INAD

Hospital del Mar

Mesa de Psicologia y Psiquiatria: Preguntas

Maria Lezcano Artal. Psicéloga Clinica

Dr. Antonio Bulbena Villarasa. Catedratico de Psiquiatria de la Universidad Auténoma de
Barcelona, Director de la Unidad de Trastornos de Ansiedad del INAD Hospital del Mar.

Terapia cognitivo conductual se queda corta.

Trauma de la bata blanca. No querer volver a consulta ni a urgencias. Periplo de médicos
durante afos.

Acusaciones y diagnésticos erréneos de anorexia nerviosa debido a los problemas para
alimentarse en SED por dolor y por disfuncién gastrointestinal.



MESA DE NEUROLOGIA

Moderadora: Inmaculada Guerrero.
Vicepresidenta de ANSEDH.

“DISAUTONOMIA EN SED: DIAGNOSTICO, CAUSAS Y TRATAMIENTOS”

DR. MARC STEFAN DAWID-MILNER

Medico por la Universidad de Navarra. Especialista en Sistema Nervioso
Autonomo. Profesor y Director del Departamento de Fisiologia Humana,
Histologia Humana, Anatomia Patolégica y Educacion Fisica y Deportiva
de la Universidad de Malaga.

“Disautonomia en SED: diagndstico, causas y tratamientos”

Dr. Marc Stefan Dawid-Milner. Médico por la Universidad de Navarra. Especialista en
Sistema Nervioso Auténomo, Profesor y Director del Departamento de Fisiologia
Humana, Histologia Humana, Anatomia Patolégica y Educacién Fisica y Deportiva de la
Universidad de Malaga.

Qué es la disautonomia. Cuadro frecuente pero muy desconocido. PoTS : sindrome de
Taquicardia Postural Ortostatica. La disautonomia en el SED. Sintomas, prevalencia del
POTS, pruebas diagnésticas y tratamiento, unidades de referencia. Los Trastornos del
Sistema Nervioso Auténomo: una subespecialidad desconocida y con pocos profesionales
en todo el mundo. Paises donde hay grupos de investigacion. Necesidad de educar y
divulgar entre los profesionales los trastornos del sistema Nervioso Auténomo.

Se debe ver como un cuadro general, y no como sintomas aislados que ve cada especialista
por separado. Enfermedades que cursan con disautonomia. Encontrar la causa para poder
tratar la disautonomia.
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MESA DE NEUROLOGIA:
PREGUNTAS

Meoderadora: Inmaculada Guerrero.
Vicepresidenta de ANSEDH.

“DISAUTONOMIA EN SED: DIAGNOSTICO, CAUSAS Y TRATAMIENTOS”

DR. MARC STEFAN DAWID-MILNER

Médico por la Universidad de Navarra. Especialista en Sistema Nervioso
Auténomo. Profesor y Director del Depar de Fisiologia H a
Histologia Humana, Anatomia Patolégica y Educacion Fisica y Deportiva
de la Universidad de Malaga.

Mesa de Neurologia: Preguntas
Dr. Marc Stefan Dawid-Milner. Especialista en Sistema Nervioso Auténomo.

Prevalencia de sintomas disautonémicos y de PoTS en SED. Sintomas mas comunes.
Importancia del diagnéstico del tipo de disautonomia y del tipo de PoTS para el
tratamiento. Cdmo derivar a una unidad de Trastornos del Sistema Nervioso Auténomo.
Diagndstico de disautonomia en nifios y adolescentes.
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MESA DE NEUROLOGIA: FARMACIA

Moderadora: Inma Guerrero.
Vicepresidenta de ANSEDH.

&
[%
“MANEJO DEL DOLOR EN SED” b_‘h
Zk>

,e'!
JOSE MIGUEL RUIZ MALDONADO
Vicepresidente del Colegio de Farmacéuticos de la Region de Murcia

“Manejo del dolor en SED”

José Miguel Ruiz Maldonado Farmacéutico. Vicepresidente del colegio de Farmacéuticos
de la Regién de Murcia.

Tipos de farmacos disponibles para el manejo del dolor y sus interacciones.

La polimedicacién en el paciente de SED, y la importancia de la figura del farmacéutico del
hospital ante las dudas con las interacciones. Pacientes expertos que deben manejar
cuando subir y bajar las dosis segun sus sintomas. En SED se utiliza el doble de la

farmacologia que en un paciente normal. Escala analgésica de la OMS. Farmacocinética.
Efectos adversos.

MESA DE NEUROLOGIA: FARMACIA:
PREGUNTAS

Moderadora: Inma Guerrero.
Vicepresidenta de ANSEDH.

“MANEJO DEL DOLOR EN SED”

JOSE MIGUEL RUIZ MALDONADO
Vicepresidente del Colegio de Farmacéuticos de la Region de Murcia

Mesa de Neurologia: Farmacia: Preguntas

José Miguel Ruiz Maldonado Farmacéutico. Vicepresidente del colegio de Farmacéuticos
de la Regién de Murcia.

Dudas sobre los efectos secundarios de la Gabapentina. Medicamentos que no se pueden
recetar a pacientes con SED. Relacién entre dolor y disautonomia. Tratamiento con
opioides de por vida. Relacidn entre disautonomia y nervio vago.

10



MESA MUSCULO-ESQUELETICA

Moderadora: Eva Collado.
Vicepresidenta de ANSEDH.

“hEDS”

JEANNIE DI BON

EDS/HSD Movement Therapist. Author, Speaker, Educator, ECHO IMM,
Integral Movement Method @ Zebra Club & Moovlite apps. MSc Pain
Mgt student Cardiff.

“Trabajar de manera efectiva con pacientes de SED y del Trastorno del Espectro
Hipermévil”

Jeannie Di Bon. hEDS. Terapeuta de movimiento EDS/HSD. Autor, orador, educador, ECHO
IMM, Método de movimiento integral @ aplicaciones Zebra Club y Moovlite. Estudiante
de MSc Pain Mgt Cardiff.

La rehabilitacion fisica y la terapia del movimiento: qué es adecuado y qué no lo es en un
cuerpo con hiperlaxitud a la hora de la rehabilitacion. No todos los ejercicios van a ser
apropiados o necesarios para todos los pacientes. Personalizar el entrenamiento para cada
paciente. Método de movimiento integral. Tener en cuenta todo el cuadro del paciente,
incluidas las comorbilidades. El desacondicionamiento es mas rapido en SED. Experiencia
somatica.

MESA MUSCULO-ESQUELETICA

Moderadora: Eva Collado.
Vicepresidenta de ANSEDH.

“;QUE PODEMOS ESPERAR DE LA
REHABILITACION DEL SED?”

DRA. JUDITH SANCHEZ RAYA
Jefa de Servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacion del Hospital
Universitario Vall D’Hebron. Barcelona.

“¢Qué podemos esperar de la rehabilitacion en SED?”
Dra. Judit Sanchez Raya. Jefa de Servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacion del Hospital
Universitario Vall d'Hebron.

Qué funcién tiene el médico rehabilitador. Hiperlaxitud sindrémica, asintomatica y
sintomatica. Problemas. Qué proporciona el médico rehabilitador. Importancia de la
Terapia Ocupacional para la vida diaria. Objetivos de la rehabilitacién. Rehabilitacién
individualizada. Técnicas complementarias para el dolor crénico. Dolor, fatiga y miedo:
barreras principales para el ejercicio. Fisioterapia. Equilibrio del descanso. Protocolo 2018
Vall DHebron. Disfuncion de Suelo pélvico. Escoliosis. Rehabilitacion ATM Articulacidn
Temporomandibular. Tener en cuenta comorbilidades como el PoTS. 1
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MESA MUSCULO-ESQUELETICA:
PREGUNTAS

Moderadora: Eva Collado.
Vicepresidenta de ANSEDH.

JEANNIE DI BON

EDS/HSD Movement Therapist
DRA. JUDITH SANCHEZ RAYA
Medicina Fisica y Rehabilitacion
DR. BENITO RAMOS

Cirugia Oral y Maxilofacial

Mesa Musculoesquelética: Preguntas

Jeannie Di Bon hEDS. Terapeuta de movimiento EDS/HSD. Autor, orador, educador, ECHO
IMM,Método de movimiento integral @ aplicaciones Zebra Club y Moovlite. Estudiante
de MSc Pain Mgt Cardiff.

Dra. Judit Sanchez Raya Jefa de Servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacién del Hospital
Universitario Vall d'Hebron.

Dr. Benito Ramos Jefe del Servicio de Cirugia Oral y Maxilofacial.

Hospital Universitario Santa Lucia, Cartagena.

Importancia de las unidades especializadas para los pacientes y para el ahorro de recursos
del sistema sanitario. Importancia de los Congresos y Simposios para dar a conocer el SED
entre los profesionales de la salud. Importancia de unirse los pacientes para reivindicar sus
derechos en el sistema sanitario. Disfuncién Temporomandibular, luxaciones, dolor, qué
cosas tener en cuenta a la hora de una cirugia de mandibula en SED. Maniobras en la
consulta del dentista y maxilofacial. Hemorragias. Fatiga y dolor a la hora de hacer
ejercicio. Ritmo pausado individualizado. Nunca llegar al extremo.

“¢Y qué ocurre con la mandibula?”
Dr Benito Ramos Jefe del Servicio de Cirugia Oral y Maxilofacial. Hospital Universitario
Santa Lucia, Cartagena.

El doctor Benito Ramos realiz6 una ponencia magistral sobre las complicaciones
mandibulares en SED. En la practica de la cirugia maxilofacial, estos pacientes pueden
presentar dificultades en la curacidon de heridas, problemas en la colocacién de implantes
dentales y en la estabilidad de los tejidos blandos. Los especialistas en maxilofacial deben
estar al tanto de la enfermedad y trabajar en estrecha colaboracién con otros especialistas
para garantizar un tratamiento 6ptimo y seguro para el paciente. Ofrecié alternativas de
cirugia ante las luxaciones. Esta ponencia no pudo ser grabada, pero el Dr. Ramos estuvo
respondiendo dudas en la mesa de preguntas. 12
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EN EL MARCO DEL CONGRESO INTERNACIONAL
DE ENFERMEDADES RARAS ORGANIZADO POR D'GENES

11 SIMPOSIO INTERNACIONAL
SINDROMES DE EHLERS-DANLOS
E HIPERLAXITUD

INTERNACIONAL
SINDROMES DE
EHLERS-DANLOSE
HIPERLAXITUD

11 SIMPOSIO

Murcia, 04.11.2022

11 SIMPOSIO INTERNACIONAL
SINDROMES DE EHLERS-DANLOS
E HIPERLAXITUD

BI1000 N AUGURACION,

Esthser Nevacks Doblos, Concofil Delegiscks de Sotud v Trarssfi Digita del. do M,
gt Carridn Tuskela. Prestdesite de lo Axoctaciin de Enférmedades Rarar D Genes.

M Angeles Diaz Lazana, Presidenta de Asociockin Nactanal Sindiome Ehlers Danlas, Hiperiavind v Colageno-
paliser (ANSEDH),

el Cefeete oy [ eneried o Plorth I Farmacu) f Civkickirn ol Ko Rggron ile M

Testimonle: irgels Cornlouer Martinez. Afectada por el sindrome de Ehlers Danlas.

10:00- 11:00 horas. MESA DE GENETICA. Moderadorn: [nmoculads Herrsindes Mins, Secretaria de AN-
SEIH,

10:00 horas. Sindromes de Ehbers Danlos:reviskin clinkea y molecular. Inportancia del diagnéstieo. \faria
Sulicna Botlesta Martines Seceidn de Crendtica Médica - Servicio de Pedipria, Hespital Clinico Lntrersitaria
Virgen de s Arrivace.

1020 horas. Asesoransiento Genéticn para bos sind de Ehlers-Dranlo y 1 de o reglstros
de pacientes. Cormen Garride Nover, Docloes en Genérir lumana por la Universidod de Leicuster: Gentists
en Congen.

10:40 horan, Panel de preguntas,

11:00-1130 horas. PAUSA DESCANSO.

11:30-12:30 horus, MESA DE ATENCION PRINMARIA. H b
e AN
11:340 horus, Una ap Rax Ky Karas v ¢l Sindrome de Ehlers Danlos, Fron-
cisoo Javier Hru Jadn Pediatra en r.' Centrr de Sahid Altebix en Eloke.
11:45 horas. Deseubrie of SED para médics y pachente. divars UL Alewse P
tror cle Satasd Cortagena Cheste.

Papel de ln i para un pach SEI, Ferdmica Amat, Supervisora de Enfermeria de
st ke Ifeceiasos yr che o arickoct g OB, 3 mcetofoin okl Hospital Unstvers ario S Jan. Aficzsite.
12:15 horas, Panel de preguntas,

=, Midlica de Familla en el Cen-

12:30-13.10 horus. MESA DE VASCULAR. Moderudara: (iliadis Hermindes Fidal. Delegado de ANSEDH en
fas Jalas Camartas,

12:30 horas. Sindrame de Ehlers Dandos con afectackin Yascular, Enfoque practico 3 reak. Enilins Cono
Trigueras. Jefe de Angialogia v Cirugla Vascular Arsa VI-HUMM de la Regicn die Murcia,

1300 hasras. Panel de pregsias,

13:15-14:00 horas. MESA DE RESPOXSABLES DE ENFERMEDADES MINORITARIAS. Moderadora:

Angela Cornlover Martines. Tessrera de ANSEDH,

13:15 e, Disgadstico del pacicnte adulto con sindrome de Ehlers-Dandos: beeve refercicia 4 los s
de SED. Hirk Perptfa. Focul i Medlicioss Irserma en of Huspital 12

de otubre,.
13:45 horas, Panel de preguniss.

T4A0-16:00 horas, PAUSA DESCANSO,

16:00-17:00 horus, MESA PSIQUIATRIAY PSICOLOGIA. Moderadara: A" fngeies Dius Lozanc. Presiden-
tear de ANSEDH,

16:00 horus, Psicalogia del ti a b, Afaria Loz Artol Pricdlopa clinica.

16.20 horas. La relackin médico- packente en ol SEI. infonio Sulbena Pilarrase, Catednitico de Priquiatria de
ta Universidad Ansisam de Barcelona, Dirvctor de a Untidasd de Trastormas de Arssiedkad del INAD Hospural del
Mar.

16:50 horas. Panel de preguntas.

ITHN-TR00 hras. MESA DE NEUROLOGIA. i tada Guerrero, ¥ i e AN-
SEDH.
170 horas. en SED: causas ¥ Mare Stefan [ d-Milner. Medico

por la Universided de Navarea, Expecialtnts en Siveous Nervioso Autdwomo, Profesor v Director dol Departa-
mento de Fisislogia Human, Histologia Humamea, Anatomia Patolégics v Educscton Fisica y Deportn de la
Unversidad de Mélaga.

l 7:25 horu, SED. Josd Migue! Ruiz Mirlddonade, Fi T del Colegia
armacéuticas de la mmn de Muria.

l?-.'-llluﬂu. Panel de presuntas.

18:00-18:30 horas. PAUSA DESCANSO,

IRI0-19:30 horas, MESA MUSCULO-ESQUELETICA, Modevadora: Fva Collada, Peepresidenta de JAN-
O,
1830 borus. Jecnie Dt Bom KEDS. EDSTHSI Masement Therapist. Authar, Speaker, Educator, ECHE IMM,
Trstegral Meavemsent Method (& Zebra Club & Moovite apps, M5 Patn Mgt anudent Cardyf,
1%:50 horas. ;Qué podemas esperar de ls Rehabilitacion del SED? Judih Sinches Raya Jofo de Serviois de
Mediomer Fisioa y Rehabiltaciin .kf Hepital Umiverstiario Vil d Hebron.

LY qué bula? Bt R, Sofe del Servico de Crrugla Oval v Merilofosiol
Hospital Universitirks Sata u.m Cartagena.
19:30 horas. Panel de preguntas.

& horas, CLAUSURA Iy CONGRESO INTERNACIONAL DE ENFERMEDADES RARAS Y
DEL 11 SIMPOSIU I\ETRR_‘M\('IOY AL SINDROMES ENLERS DANLOS E HIPERLAXITUD (Sala
principal Templo)

Programa en PDF de D'GENES para descargar



https://www.dgenes.es/wp-content/uploads/PROGRAMA-DEFINITIVO-CONGRESO-2022.pdf
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