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ASOCIACION ESPANOLA DE DISFONIA ESPASMODICA

El Puerto de Santa Maria, 16 de marzo de 2018

AESDE participa en una jornada sobre enfermedades raras que se celebrara en el

Hospital Universitario Puerta del Mar de Cadiz el martes 20

La Asociacion Espafiola de Disfonia Espasmodica (AESDE) colabora en la organizacion y
participa en una jornada sobre enfermedades raras que bajo el titulo Avanzando en el
conocimiento de las enfermedades minoritarias se celebra el proximo martes 20 de marzo
en el salon de actos del Hospital Universitario Puerta del Mar de Cadiz. En la jornada, que
tiene el apoyo de la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia, también colaboran la
Asociacion Espafiola de Enfermos de Pompe, la Asociacion Espafiola Sindrome de
Rubinstein Taybi y la Asociacion ELA Andalucia, dedicada a la Esclerosis Lateral

Amiotrofica.

El programa de la jornada, que empezara a las diez de la mafiana y terminara a las dos de la
tarde, incluye ocho ponencias breves que seran presentadas por médicos que trabajan y
dirigen diferentes departamentos del Hospital Universitario Puerta del Mar. La primera de
ellas tiene por titulo El abordaje integral de las enfermedades minoritarias de los adultos,
que sera expuesta por el doctor Alberto de los Santos Moreno, médico internista y
responsable de la consulta de enfermedades minoritarias del hospital. Antes de esta
ponencia se celebrara la inauguracion oficial de la jornada en la que participaran Manuel
Herrera Sanchez, Delegado Territorial en la provincia de Cadiz de la Consejeria de Salud,
Igualdad y Politica Social, Fernando Forja Pajares, Director Gerente del hospital; y
Encarnacion Caballero, Presidenta de AESDE vy representante de la Federacion Espafiola

de Enfermedades Raras (FEDER).

Cada ponencia durara unos quince minutos y en ellas se abordaran asuntos como las
enfermedades raras en neurologia o en dermatologia, la importancia de la gestion en los
casos de enfermedades raras, la importancia de las nuevas tecnologias en su estudio, la
necesidad de hacer visibles estas enfermedades al resto de la poblacion, o la unidad de
otorrinolaringologia del hospital como unidad de referencia para toda Andalucia. La
jornada se cerrara con un coloquio en el que participaran representantes de las asociaciones

citadas mas arriba.



