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I JORNADA NACIONAL DE

PACIENTES Y FAMILIAS CON
TRASTORNOS PLAQUETARIOS
CONGENITOS - D'GENES

Construyendo juntos el futuro de los
trastornos plaquetarios congénitos

En los Ultimos afios, la mejora del diagndstico y el desarrollo de nuevas lineas de investi-
gacién han permitido avanzar de forma significativa en el conocimiento de los trastornos
plaquetarios congénitos y abrir nuevas perspectivas terapéuticas. Esta jornada abordara
cuestiones de especial interés como las trombocitopenias hereditarias, la salud de la mujer,
los registros de pacientes y biobancos, la terapia génica, las nuevas estrategias terapéuticas,
los recursos sociosanitarios y la experiencia directa de pacientes y cuidadores.

Una jornada de encuentro para acercar la investigacion a los pacientes, compartir
experiencias y fortalecer la colaboracion entre todos los implicados en el presente y el futuro
de los trastornos plaquetarios congénitos.

COORDINADORES

Dr. José Maria Bastida Bermejo

i
ﬁ Servicio de Hematologia, Complejo Asistencial Universitario de
| Salamanca (CAUSA). Universidad de Salamanca (USAL). Grupo

. Espafiol de Alteraciones Plaquetarias Congénitas (GEAPC)

Dr. José Rivera Pozo

Grupo Espafiol de Alteraciones Plaquetarias Congénitas
(GEAPC). Grupo CB15/00055, CIBERER

D. Juan Carrion Tudela

Presidente de la Asociacion de Enfermedades Raras d'Genes y
de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER)




16 de OCTUBRE de 2026

10.00-10:30

10:30-10:50

10:50-11:10

11:10-11:20

11:20-11:30

11:30-11:50

11:50-12:10

12:10-12:30

12:30-12:45

12:45-13:00

13:00-13:05

13:05-14:00

Bienvenida: presentacion de la jornada

Dr. José Antonio Blazquez Gonzélez, Subdirector médico del Complejo Asistencial
Universitario de Salamanca (CAUSA)

Dr. Luis Garcia Ortiz, Director cientifico del Instituto de Investigacién Biomédica de
Salamanca (IBSAL)

Dr. Fermin Sénchez-Guijo Martin, Jefe del Servicio de Hematologia y Hemoterapia del
Complejo Asistencial Universitario de Salamanca (CAUSA)

Diia. Isabel Maria Sarabia Maturana, Directora de la Asociacion de Enfermedades
Raras d'Genes

Trombocitopenias hereditarias con predisposicion a otras enfermedades:
lo que pacientes, familias y profesionales deben conocer

Dr. José Maria Bastida Bermejo, Servicio de Hematologia, Complejo Asistencial Universitario
de Salamanca (CAUSA). Universidad de Salamanca (USAL). Grupo Espafiol
de Alteraciones Plaguetarias Congénitas (GEAPC)

Sangrado menstrual abundante: un reto para las mujeres
con trastornos plaquetarios congénitos

Dra. Maria Genoveva Corral de la Cruz, Servicio de Obstetricia y Ginecologia del Complejo
Asistencial Universitario de Salamanca (CAUSA)

Perspectiva actual del registro RETPLAC y el biobanco

Dra. Ana Sanchez Fuentes y Dr. José Rivera Pozo, Centro Regional de Hemodonacion de
Murcia - CIBERER CB15/00055 - UMU - IMIB

Descanso

Terapia génica: una nueva esperanza para las
enfermedades hematoldgicas raras

Dr. Ratil Torres Ruiz. Unidad de Innovacion Biomédica, CIEMAT (Madrid). Grupo
CB06/07/0014, CIBERER

Innovation in Rare Platelet Disorders: From Research to New Therapies
Dra. Fernanda Martinez Garcia, PharmD. Hemab Therapeutics

Del paciente al investigador: cuando la experiencia impulsa la ciencia
Dr. Juan José Garcés Latre, Research Scholar, Memorial Sloan Kettering Cancer Center
(Nueva York). Ponencia en streaming

Actualizacion del Grupo de Pacientes TPC—D'Genes -
Recursos sociales y educativos para familias

Isabel Maria Sarabia Maturana, Responsable del Area Social de D'Genes
Nuria Ruiz Murcia. Coordinadora del Grupo de Pacientes TPC-D'Genes

Testimonios: vivencias de pacientes y cuidadores

Ponentes, Pacientes y publico en general

Turno de preguntas y debate

Dr. José Maria Bastida, Dr. José Rivera Pozo, Dfia. Isabel Maria Sarabia Maturana

Agradecimientos y cierre
Dr. José Maria Bastida Bermejo

Café y convivencia
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