11 de junio - 12:00 horas

PRESENTACION DEL GRUPO
DE PACIENTES CON
TRASTORNOS PLAQUETARIOS
CONGENITOS - D’GENES

Lugar: Salon de actos del

Centro Regional de Hemodonacion
C/Ronda de Garay, s/n Murcia

Qué son los trastornos plaquetarios
congénitos, retos del sistema
sanitario y objetivos del
Grupo TPC-D 'Genes

ORGANIZA
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PROGRAMA

12:00-12:10 PRESENTACION

« Jesus Canavate Gea. Director general de
Planificacion, Farmacia e Investigacion Sanitaria.

« Maria Fuensanta Martinez Lozano. Directora de Ia
Fundacion para la Formacion e Investigacion
Sanitarias de la Regién de Murcia.

« Juan Carrion Tudela. Presidente de la Asociacion de
Enfermedades Raras D'Genes y de la Federacion
Espanola de Enfermedades Raras (FEDER).

12:10-12:20 QUE SON LOS TRASTORNOS
PLAQUETARIOS CONGENITOS Y CUAL ES SU
RETO SANITARIO

o Dr. José Rivera Pozo. Facultativo del Centro Regional
de Hemodonacion - Profesor Asociado de la
Universidad de Murcia, Investigador del CIBERER e
IMIB. Coordinador del Grupo Espanol de Alteraciones
Plaquetarias Congénitas (GEAPC).

o Dra. Ana Sanchez Fuentes. Hematdloga Rio Hortega
del Centro Regional de Hemodonacion - Servicio de
Hematologia del HU Morales Meseguer.

12:20-12:30 OBJETIVOS DEL GRUPO DE PACIENTES
TPC- D' GENES

« Paula Grau Martinez y Nuria Ruiz Murcia.
Coordinadoras del Grupo de pacientes TPC- D'Genes.

12:30-12:40 DEBATE ABIERTO-TURNO DE PREGUNTAS

e Prensa, pacientes y publico en general.

12:40-12:45 CIERRE

« Juan Carrion Tudela. Presidente de la Asociacion de
Enfermedades Raras D'Genes y de la Federacion
Espanola de Enfermedades Raras (FEDER).



