Sesion Clinica sobre Enfermedades Raras =
Hospital Universitario Niio Jestus. ()

“Colabora hoy .... veremos Mainana”

\ il-lospital Infantil Universitario

Nino Jesus

El pasado dia 26 de febrero de 2009, en el Hospital Universitario Nino JesUs de
Madrid, tuvo lugar una sesion clinica sobre Enfermedades Raras, desde la Unidad
de Pediatria Social. La Asociacion Espanola de Aniridia, asistié y participd en la
misma exponiendo su patologia, asi como las asociadas a la Aniridia. Remitiendo a
la consulta del Protocolo de Actuacion en Pacientes con Aniridia, y explicando la
labor de la AEA y el importante papel que juega una organizacion como la nuestra
en el apoyo emocional ante el diagndstico de la Aniridia.

@ ;En qué consiste una Sesion Clinica?

La elaboraciéon y presentacion de sesiones es recomendable como metodologia
docente.

La sesidn clinica es una de las actividades formativas y tareas docentes que los
residentes realizan habitualmente durante su periodo de formacion, y es una
actividad que deberdn realizar durante toda su vida profesional.

En estas sesiones clinicas los residentes exponen al resto del equipo médico, un
caso, asi como el diagndstico y prondstico para el mismo.

@ Los objetivos planteados para esta actividad fueron:

(!

Informar sobre la labor de la AEA, su actuacion como punto de referencia tanto
para profesionales, como para pacientes sirviendo de puente entre los dos

colectivos e intercambiando -
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informacion en ambas
Atencion de Consultas Espana

direcciones.
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Promover el conocimiento social,
individual y colectivo de la
Aniridia.
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= Fomentar en los profesionales de la Medicina, mediante Instituciones puUblicas o
privadas, el interés cientifico y de investigacion sobre la prevencion vy
tratamiento de la enfermedad de la Aniridia, asi como la difusion de sus
resultados

= Difundir la existencia del Protocolo de Actuacion de Buenas Prdcticas para
pacientes con Aniridia.

EVALUACION:

Consideramos que esta actividad resultd muy positiva e importante para la AEA
pues a la Sesion Clinica acudieron los Pediatras del Hospital Universitario Nino Jesus,
logrando por lo tanto que todos y cada uno de ellos conozcan de nuestra
existencia, nuestra labor y nuestros fines.

Fueron muchos de los asistentes quienes nos felicitaron personalmente al finalizar
dicha sesion.



