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Il Jornada Clinico San Carlos
con las Enfermedades Raras

Martes 24 de Febrero de 2015 — Auditorio Pabellén San Carlos

9:00h Entrega documentacién

SESION 1 - El Clinico con las Enfermedades
Raras

9:15h Inauguracién de la Jornada
D. José Soto Bonel
Gerente Hospital Clinico San Carlos

9.30h “Mapa asistencial de las Enfermedades Raras”
D. Julio Zarco Rodriguez

Director General de Atencidén al Paciente
Consejeria de Sanidad. Comunidad de Madrid

9.45 - 11.00h Mesa redonda

Moderadora: Diha. M? Carmen Almazan Pena
Equipo Psicélogos FEDER

* Lineas de investigacién abiertas en Enfermedades Raras
Dra. Dia. Carmen Ayuso Garcia
Directora Cientifica. Instituto de Investigacién Sanitaria-Fundacién
Jiménez Diaz



= Atencién multidisciplinar de las Enfermedades Raras,
patologias visuales y afecciones multiorgénicas
Prof. Dr. D. Enrique Santos Bueso
Unidad de Neuroftalmologia
Hospital Clinico San Carlos

» Creacién de Centros, Servicios y Unidades de Referencia
(CSUR)- Una necesidad
D. Justo Herranz Arandilla
Vocal Junta Directiva de Feder

» Enfermedades raras que cursan con trastornos del
movimiento en el adulto. La experiencia en el Hospital
Clinico San Carlos
Dra. M?® José Catalan Alonso
Coordinadora Unidad de Trastornos del Movimiento
Servicio de Neurologia
Hospital Clinico San Carlos

11.10 - 11.25h Testimonio
Presentado por Dfia. Yolanda Asenjo Garcia
Presidenta de la Asociacién Espaiiola de Aniridia
Maribel Gonzélez — Madre de nifa con Aniridia y Glaucoma
congénito

11.25-11.30h Cierre mesa redonda

Dhra. M? Carmen Almazéan Peha
Equipo Psicélogos FEDER

11.30-12.00 COFFEE BREAK



SESION 2 Incubadora de Ideas

Innovacién para mejorar la calidad de vida
de los pacientes con enfermedades raras

12h. Presentacién de Incubadora de |Ideas
Prof. Dr. D. Julio Mayol Martinez

Director de la Unidad de Innovacién

Hospital Clinico San Carlos

12.15 - 13.00h Mesa redonda
Moderador: Prof. Dr. D. Julio Mayol Martinez

= Innovacién en Acalasia: Del laboratorio a la préctica clinica
Prof. Dr. D. Antonio Ruiz de Leén San Juan
Jefe de Seccién. Unidad de Motilidad. Servicio de Aparato
Digestivo. Hospital Clinico San Carlos

Prof. Dr. D. Julio Pérez de la Serna y Bueno
Jefe de Seccién. Unidad de Motilidad. Servicio de Aparato
Digestivo. Hospital Clinico San Carlos

Dra. Diha. Elena Urcelay
Directora Cientifica del Instituto de Investigacién Sanitaria San Carlos.

* Transicién de los pacientes pedidtricos con Enfermedades
Raras. Modelo “Esclerosis Tuberosa”
Dra. Dia. Teresa de Santos Moreno
Medico Adjunto del Servicio de Pediatria.
Unidad de Neuropediatria
Hospital Clinico San Carlos

= INDEPEF: Una nueva apuesta en la investigacién de
Enfermedades Poco Frecuentes
D. Jeslis Meco Rodriguez
Presidente de INDEPF



13.00h Mesa redonda de pacientes

Moderador: Dra. Diia. Teresa Santos

= Dna. Marta Acle — Madre paciente con Galactosemia

= Dfa. Alejandra Grepi — Madre paciente con S. de Tourette

= D.Alvaro Villanueva y Dia. Rocio Aguilar — Padres de paciente
con Esclerosis Tuberosa

13.30h Conclusiones y Clausura
Prof. Dr. D. Julio Mayol
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