IV WorkER Meeting

Investigacidon en
enfermedades raras

3 DE DICIEMBRE DE 2019
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INAUGURACION 10:00 AM

- Maria Teresa Martinez Ros. Directora general de Planificaciéon, Investigacion, Farmacia
y Atencion al Ciudadano.

- Maria Isabel Fortea Gorbe. Directora general de Investigacion e Innovacion Cientifica.
- Isabel Tovar Zapata. Presidenta del Colegio Oficial de Farmacéuticos de Murcia.

- Ramon Frexes lllueca. Director general de RRII de Janssen.

- Juan Carrién Tudela. Presidente de FEDER y D"Genes.

HUMANIZACION EN LA INDUSTRIA FARMACEUTICA 10:40AM

Modera: Casimiro Jiménez Guillén. Subdirector general de Farmacia e Investigacion.
La humanizacion en la industria farmacéutica: Hacia un modelo Afectivo Efectivo en
ER. Resultados.

- Ramoén Frexes lllueca. Director general de RRIl de Janssen.

AVANCES EN LA INVESTIGACION 11:00AM

Modera: Rosario Domingo Jiménez. Facultativa especialista en Neuropediatria.
Avances en la investigaciéon en enfermedades raras.

- Encarna Guillén Navarro. Jefa de Seccién de Genética Médica. Servicio de
Pediatria Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca. IMIB-Arrixaca.

HUMANIZACION EN LA INVESTIGACION 11:20 AM

Modera: Encarna Guillén Navarro. Jefa Seccion de Genética Médica. Pediatria HCUVA.
La humanizacion en la investigacion en enfermedades raras.
- Silvia Garcia Castellanos. Madre de un nifo sin diagnédstico.

HUMANIZACION EN LA EDUCACION 11:40AM

Modera: Juan Carriéon Tudela. Presidente de FEDER y D' Genes.
Humanizacion en la educacién. Inclusién y humanizacion.
- Carlos Fulgencio Garrido Gil. Jefe del Servicio de Atencidon a la Diversidad.

COFFEE BREAK 12:00AM

HUMANIZACION EN LA ADMINISTRACION 12:30 AM

Modera: Maria Teresa Martinez Ros. Directora general de Farmacia y Atencién al Ciudadano.
La humanizacién en el Plan Regional de Enfermedades Raras.
- José Francisco Castanén Baquera. Responsable de formacién del PIER.

ACTUALIZACIONES EN SINDROMES LINFOPROLIFERATIVOS 12:50 AM

Modera: Ramon Frexes lllueca. Director general de RRII de Janssen.

Actualizacion en sindromes linfoproliferativos: leucemia linfatica crénica y progresos
enh mieloma multiple

- M? Dolores Garcia Malo. Facultativo especialista en Oncohematologia en el Hospital
Morales Meseguer.

HUMANIZACION DE LOS PACIENTES 13:30 AM

Modera: Miguel Angel Ruiz Carabias. Director de D"Genes.
La humanizacién de los pacientes en los Gltimos momentos.
- M? Teresa Montero Cebridn y Ginés Mateo Perea. Unidad de Cuidados Paliativos HCUVA.

- Ramon Frexes lllueca. Director general de RRIl de Janssen.

- Juan Carrién Tudela. Presidente de FEDER y D'Genes.

- Isabel Tovar Zapata. Presidenta del Colegio Oficial de Farmacéuticos de Murcia.
- Manuel Villegas Garcia. Consejero de Salud de la Regién de Murcia.



