Asociacidon Espanola del Sindrome de

A'SEBEW/I BECKWITH-WIEDEMANN

5] ASEBEWI

I JORNADAS SINDROME BECKWITH-WIEDEMANN

30-5-2015. Saldén de actos Ortiz Vdzquez, Hospital General de la Paz

9:30-10:30. PRESENTACION DE LAS JORNADAS 13:00-14:00. MAXILOFACIAL

- Que es ASEBEWI. Pasado, presente y futuro. Una enfermedad rara cada vez mas - Macroglosia

comun. i o ) ) Ademas de conocer exactamente qué es la macroglosia, los profesionales de Maxi-
En este punto se abordaran las principales necesidades que tenemos de la Comunidad lofacial del Hospital Infantil La Paz, explicaran las principales pautas de orientacion

Meédica, asi como los pasos dados y proximos a afrontar.
Pasaremos también revista a lo que es convivir con el Sindrome y conoceremos los
ultimos protocolos realizados desde Pediatria.

para ver la necesidad de intervencién quirargica. Se estableceran hitos que permitan
conocer cual es la edad adecuada para la intervencién, asi como los tratamientos
complementarios a la cirugia de lengua.

Ponentes: Pablo Martin, Mario Ferreiro, Dra. Elena Bermudez de Castro.

10:30-11:30. GENETICA

Ponentes: Dra. Mercedes Martin Pérez, Dr. Jestis Manuel Mufioz Caro

- Causas, tipos y riesgos asociados. ] 14:00- 14:30 CIERRE Y AGRADECIMIENTOS
Contaremos con los responsables del INGEMM que nos explicaran coémo se detecta,
cual es la sintomatologia y cuales parecen ser las principales causas de aparicién. Lista- 14:30- 15:30 COMIDA

rén los tipos de SBW clasificados hasta la fecha y nos explicaran los riesgos asociados
a los mismos, ademas de conocer la probabilidad de transmisién a descendientes.
Compartiran también los avances de la guia clinica relativa a SBW en redaccién.

Ponentes: Dr. Pablo Lapunzina Badia, Dr. Sixto Garcia Minaur De La Rica. Estas Jornadas, asi como nuestra Asociacion, surgen de la ilusién y esfuerzo
) ) . de unos padres que se han encontrado con un nexo de unién: Un hijo con una
12:00-13:00. ENDOCRINOIOGIA - Enfermedad Rara asociada a un trastorno de sobrecrecimiento llamada

- Necesidades de seguimiento de los ninos.

Conoceremos las tendencias en la curva de crecimiento de los nifios afectados por
SBW, asi como el porqué de la misma. También se explicara lo que es necesario locali-
zar en las diferentes ecografias y analisis a los que deben estar sometidos los peque-

Sindrome de Beckwith-Wiedemann.

Con estas Jornadas pretendemos dar visibilidad al sindrome ya que la tenden-

fios, asi como la edad hasta la que se deberia mantener este estricto seguimiento. cia a_ctual es que se dejcecten cadag vez mas casos. El diagnéstico temprano
consigue pailar las posibles complicaciones, lo que resulta esperanzador.

Ponentes: Dr. Francisco Javier Rodriguez Contreras, Dr. Luis Salamanca Fresno.
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