
	
  

 
I I  Jornada Clínico San Carlos 
con las Enfermedades Raras 
	
  
	
  
	
  
Martes 24 de Febrero de 2015 – Auditorio Pabellón San Carlos 
   
9:00h Entrega documentación 
 
SESIÓN 1 - El Clínico con las Enfermedades 

Raras 
 
9:15h Inauguración de la Jornada   

D. José Soto Bonel  
Gerente Hospital Clínico San Carlos 

 
9.30h  “Mapa asistencial de las Enfermedades Raras”  

D. Julio Zarco Rodríguez  
Director General de Atención al Paciente   
Consejería de Sanidad. Comunidad de Madrid 
 

9.45 - 11.00h Mesa redonda   
Moderadora: Dña. Mª Carmen Almazán Peña 

       Equipo Psicólogos FEDER 
 

§ Líneas de investigación abiertas en Enfermedades Raras  
Dra. Dña. Carmen Ayuso García  
Directora Científica. Instituto de Investigación Sanitaria-Fundación 
Jiménez Díaz  



 
 

§ Atención multidisciplinar de las Enfermedades Raras, 
patologías visuales y afecciones multiorgánicas 
Prof. Dr. D. Enrique Santos Bueso  
Unidad de Neuroftalmología  
Hospital Clínico San Carlos 

 
§ Creación 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 
Clínico San Carlos 
Dra. Mª José Catalán Alonso 
Coordinadora Unidad de Trastornos del Movimiento 
Servicio de Neurología  
Hospital Clínico San Carlos 

  
 
11.10 – 11.25h  Testimonio 

Presentado por Dña. Yolanda Asenjo García 
Presidenta de la Asociación Española de Aniridia 
Maribel González – Madre de niña con Aniridia y Glaucoma   
congénito 

 
 
11.25-11.30h Cierre mesa redonda  

Dña. Mª Carmen Almazán Peña 
          Equipo Psicólogos FEDER 
 
  
11.30-12.00 COFFEE BREAK 
  
 



 
SESIÓN 2  Incubadora de Ideas 

 
Innovación para mejorar la calidad de vida 
de los pacientes con enfermedades raras 
  
12h. Presentación de Incubadora de Ideas  
Prof. Dr. D. Julio Mayol Martínez 
Director de la Unidad de Innovación 
Hospital Clínico San Carlos 
 
12.15 – 13.00h Mesa redonda 

Moderador: Prof. Dr. D. Julio Mayol Martínez 
  

§ Innovación en Acalasia: Del laboratorio a la práctica clínica  
Prof. Dr. D. Antonio Ruiz de León San Juan 
Jefe de Sección. Unidad de Motilidad. Servicio de Aparato 
Digestivo. Hospital Clínico San Carlos 
 
Prof. Dr. D. Julio Pérez de la Serna y Bueno  
Jefe de Sección. Unidad de Motilidad. Servicio de Aparato 
Digestivo. Hospital Clínico San Carlos 
 
Dra. Dña. Elena Urcelay  
Directora Científica del Instituto de Investigación Sanitaria San Carlos. 
 

§ Transición de los pacientes pediátricos con Enfermedades 
Raras. Modelo “Esclerosis Tuberosa”   
Dra. Dña. Teresa de Santos Moreno 
Medico Adjunto del Servicio de Pediatría.  
Unidad de Neuropediatría  
Hospital Clínico San Carlos  
 

§ INDEPEF: Una nueva apuesta en la investigación de 
Enfermedades Poco Frecuentes 	
  
D. Jesús Meco Rodríguez 
Presidente de INDEPF  

 
 
 



13.00h Mesa redonda de pacientes  
Moderador: Dra. Dña. Teresa Santos 
 

§ Dña. Marta Acle – Madre paciente con Galactosemia  
§ Dña. Alejandra Grepi – Madre paciente con S. de Tourette 
§ D.Alvaro Vil lanueva y Dña. Rocío Aguilar – Padres de paciente 

con Esclerosis Tuberosa 
 

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

 
AFORO LIMITADO               PLANO DE ACCESO 

 
INFORMACIÓN Y REGISTRO 
 
innova.clinico@gmail.com 
 
http://www.incubadora.shealth.eu/ 

 
 

 


