
 

 

 
 

 
 

SEMINARIO DE LA CÁTEDRA DE INNOVACIÓN Y 
GESTION SANITARIA CON MOTIVO DEL 

DÍA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS 

 
 
 

Moderador: Angel Gil 
Prof. Medicina Preventiva y SP. URJC 

 
15:00 

El papel de la Federación Española de Enfermedades Raras:  
principales objetivos y actividades. 

Mónica Rodríguez vocal de la Junta Directiva de FEDER (Federación Española 
de Enfermedades Raras) y Presidenta de AESS (Asociación Española Síndrome 

de Sotos) 
 

15:30 
Esofagitis eosinofílica. 

Dra. Ruth García Martínez de Bartolomé. Especialista en pediatría y miembro 
de la AEDESEO (Asociación Española de Esofagitis Eosinofílica). 

 
16:00 

Mieloma múltiple: un ejemplo de enfermedad rara en oncohematología 
Profª Lucía Villalon. Especialista de Hematología en el HUFA y profesora del 

Dpto de Especialidades médicas y salud pública de la URJC. 
 

16:30 Estrategia de enfermedades raras en la Comunidad de Madrid. 
Dr Alberto Pardo, Subdirector Gral de Calidad Asistencial de la Consejería de Sanidad 

de la C de Madrid. 
17:00 PREGUNTAS Y DEBATE 
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