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NEWSLETTER

Santiago acoge la segunda edicion de
Coagulopatias 360°

Bajo el abrigo histdrico y hospitalario de la ciudad de Santiago de Compostela, el
pasado 25 de marzo de 2026, se celebrd una nueva edicidon del ciclo “Coagulopatias
360°: un enfoque multidisciplinar’.

Esta iniciativa, impulsada por la Real Fundacién Victoria Eugenia (RFVE), continlda
consolidandose como un espacio imprescindible para el intercambio cientifico y la
actualizacion clinica en el dambito de las enfermedades hemorragicas hereditarias.

La filosofia "360°" que da nombre a estas jornadas no es una mera declaracion de
intenciones, sino una necesidad asistencial. El abordaje de la hemofilia y otras
coagulopatias congénitas ha dejado de ser una parcela exclusiva de la Hematologia
para convertirse en un desafio compartido. El éxito terapéutico actual, que permite a
nuestros pacientes aspirar a una calidad de vida normalizada, exige una coordinacion
milimétrica entre especialistas.
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La bienvenida estuvo a cargo de DAa. Laura Quintas Lorenzo, presidenta de la RFVE y
del Dr. Manuel R. Lépez, hematologo del Hospital Universitario Alvaro Cunqueiro de
Vigo y vicepresidente de la Comision Cientifica de la RFVE. A través de la experiencia
de la Dra. Andrea Dorado Loépez, hematdloga del Hospital Universitario Lucus
Augusti, conocimos el pasado, presente y nos dejo pinceladas sobre el futuro con
relacion a las Mujeres y Coagulopatias, un campo que ha padecido la epidemia del
sexismo, como se ha visto en otros érdenes de la sociedad.

La jornada continud con la "Profilaxis en la Enfermedad de Von Willebrand", patologia
de la cual conmemoramos su centenario en este ano 2026. El Dr. Michael Calvifo
Suarez, hematoélogo del Complejo Hospitalario Universitario de A Corufa, analizé en
profundidad el estado de la cuestiéon, en relaciéon con la profilaxis en esta patologia,
modalidad terapéutica que aun no se ha consolidado como standard, a diferencia de
lo sucedido en el campo de la hemofilia. EI Dr. Roi Ferreiro Ferro, hematdlogo del
Complexo Hospitalario Universitario de Santiago de Compostela (CHUS) presentd una
fantastica revisidon sobre “Nuevas terapias en hemofilia e impacto en las necesidades
no cubiertas de los pacientes”, desde el nuevo concentrado de FVIII de ultra larga vida
media -Atuvoct- hasta los avances mas recientes en el campo de la terapia génica.

El Dr. Nicolau Vallejo Senra, hepatdlogo
del Servicio de Aparato Digestivo del
CHUS, nos habld de los avances en estos
anos en el tratamiento de las infecciones
por Virus de las hepatitis B y C, de infausto
recuerdo para muchos de los afectados
por la hemofilia y dejé unas pinceladas a
propodsito de la seguridad hepatica en
relacion a la terapia génica AAV asociada.
D. Brais Carreira Iglesias, enfermero en el
HULA y presidente en la Asociacion
Gallega de Hemofilia (AGADHEMO) nos
hablé del rol de la enfermeria en el
cuidado del paciente con hemofilia, con
una presentacion cientificamente
impecable, desde su doble rol como
enfermero y paciente. Para acabar, la Dra.
Bibiana Villamayor Blanco, médico
especialista en Medicina Fisica vy
Rehabilitacion del CHUS, nos aportdé la
vision técnica y humana de la medicina
fisica y rehabilitadora, pilar fundamental
para preservar la funcionalidad y |la
autonomia de quienes conviven con estas
patologias.

Ganadores de una plaza en nuestros cursos online

Para ver el video resumen de la

Esta jornada contd con el aval cientifico de . . _
jornada haz clic aqui.

la SETH, y con la ayuda y colaboracion de
Pfizer, Octapharma y Takeda.



https://rfve.es/aplicacion-haemoadapt-toma-decisiones-terapeuticas-hemofilia/
https://rfve.es/coagulopatias-360o-santiago-de-compostela/
https://rfve.es/coagulopatias-360o-santiago-de-compostela/
https://rfve.es/coagulopatias-360o-santiago-de-compostela/
https://rfve.es/coagulopatias-360o-santiago-de-compostela/

PRIMER TRIMESTRE 2026

www.rfve.es

Consulta el informe 2025
del Registro Nacional de
Mujeres con RBDs y
portadoras de Hemofilia

Los datos en vida real procedentes del
Registro Nacional de Mujeres con RBDs vy
portadoras de Hemofilia analizados
previamente mostraron su concordancia
con los reportados por otros registros
nacionales y europeos similares.

la actividad cientifica
derivada del andlisis de las pacientes
registradas, en el pasado Congreso
Nacional de la SETH que tuvo lugar en la
ciudad de Oviedo del 9-11 de octubre de
2025 se comunicaron los resultados
correspondientes al estudio descriptivo
retrospectivo de las mujeres portadoras de
hemofilia incluidas en el registro.
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Portadoras de hemofilia

La elaboracion de la comunicacion y
presentacion de resultados corrid a cargo
de la Dra. Marta Ordas Miguélez del H. U.
Miguel Servet (Zaragoza).

Esta revision incluyé 47 mujeres, de las
cuales mas del 20% cumplian criterios de
mujeres con hemofilia leve segun la
clasificacion de la ISTH y hasta un 40%
mostraban antecedentes personales de
clinica de sangrado siendo el sangrado
menstrual abundante el sintoma
hemorragico mas frecuente.

Desde el punto de vista obstétrico, un
20,4% de las mujeres que tuvieron al
menos una  gestacion, presentaron
hemorragia postparto precisando
tratamiento sustitutivo, antifibrinolitico y/o
ferroterapia. Estos datos permiten concluir
que la caracterizacion del perfil
hemorragico y la utilizacion de la nueva
nomenclatura de la ISTH facilita poder
categorizar mejor a las mujeres portadoras
de hemofilia, evitando que se infraestime
su sintomatologia.

Ademas, la elaboracion de un plan de
parto individualizado que incluya Ia
monitorizacion de los niveles de factor
constituye la base del manejo obstétrico
en estas mujeres.
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El Registro Espahol de
Profilaxis en la

Enfermedad de Von
Willebrand continta en
activo

Este registro tiene como objetivo
principal evaluar el impacto de
la profilaxis en pacientes con
Enfermedad de von Willebrand,
analizar cuales son las
indicaciones mas frecuentes de
su uso, identificar necesidades
no satisfechas, evaluar el
impacto en la calidad de vida de
los pacientes y avanzar hacia el
desarrollo de guias de
tratamiento personalizado.

Constituye también una
plataforma de colaboraciéon entre
profesionales sanitarios,
orientada a mejorar la
comprension y el manejo de la
Enfermedad de von Willebrand
en nuestro entorno, mediante la
generacion de evidencia clinica
real.

Los profesionales interesados en
participar pueden solicitar el
acceso enviando un correo
electronico a
solicitud@registropevw.com,
indicando nombre y apellidos,
correo electronico 'y centro
hospitalario. Para cualquier duda
o informacién adicional, la RFVE
pone a disposicion el correo
rfve@rfve.org.

La RFVE impulsa una nueva
etapa del Registro
Nacional con la hueva
plataforma de Microhealth

La Real Federacién Espanola de
Hemofilia (RFVE) ha puesto en marcha
una nueva fase del Registro Nacional de
Mujeres con RBDs y Portadoras de
hemofilia, incorporando mejoras
tecnoldgicas y metodoldgicas con el
objetivo de optimizar la calidad, el
analisis y la visualizaciéon de los datos
recogidos desde los distintos centros
hospitalarios participantes.

Desde el ultimo trimestre de 2025, el
proyecto ha introducido nuevos
algoritmos y un cambio de proveedor
tecnologico, pasando a estar gestionado
por Microhealth, empresa especializada
en salud digital en el ambito de las
enfermedades sanguineas. Este cambio
permitird un tratamiento de datos mas
eficiente y la generacion de informes
mas atractivos y relevantes para la
comunidad de profesionales sanitarios en
el area de la hematologia y otras
coagulopatias.

El proyecto continuda liderado por la Dra.
Nuria Fernandez Mosteirin, quien ha
trabajado estrechamente con el nuevo
proveedor para subsanar las carencias
detectadas en la etapa anterior y facilitar
la obtencion de datos mas sodlidos y
analizables en los préximos informes.

Ademas, esta nueva plataforma cuenta
con el apoyo de la SETH, Pfizer y
Novonordisk.
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El primer seminario del
afo de la RFVE, jya esta
disponible!
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Vision multidisciplinar

“NOVEDADES EN EL DIAGNOSTICO Y
TRATAMIENTO DE LA PTI.”

04/03/2026 - 18:00h

La Real Fundacion Victoria Eugenia celebré
el pasado 4 de marzo de 2026 el seminario
“Novedades en el diagnéstico y
tratamiento de la PTI”, un encuentro
dedicado a revisar los avances mas recientes
en el conocimiento y el abordaje de esta
enfermedad hematoldgica.

La sesidon estuvo moderada por la Dra.
Mariana Canaro Hyrnyk y contdé con la
participacién de la Dra. Cristina Pascual
Izquierdo y la Dra. Laura Entrena Urefa
como ponentes. Asimismo, el seminario
incluyd la participacion especial de D.
Daniel-Anibal Garcia Diego, presidente de
Fedhemo, quien presentdé el Proyecto
PUrpura, una iniciativa orientada a mejorar la
informacién, el apoyo y la visibilidad de las
personas que conviven con esta patologia.

La purpura trombocitopénica inmune (PTI)
se caracteriza por una trombocitopenia
aislada secundaria a una combinacion de
destruccion plaguetaria inmunomediada y
produccién plagquetaria inadecuada. La
incidencia anual estimada oscila entre 2y 10
casos por 100.000 habitantes y afecta tanto
a nilos como a adultos, aunque con
caracteristicas clinicas y evolutivas distintas.

En la poblacién pediatrica suele presentar
un curso agudo y autolimitado, con
frecuencia precedido por infecciones virales,
mientras que en adultos tiende a
evolucionar hacia formas persistentes o
crénicas que requieren estrategias
terapéuticas mas complejas (1-3).

Para conocer mas sobre el tema, ya se puede
consultar el informe de “Novedades en el
diagnostico y tratamiento de la PTI".

El Grupo CLAHT y la RFVE
celebran el Dia Mundial
de la Hemofilia

En el marco de la conmemoracion del Dia
Mundial de la Hemofilia, el Grupo CLAHT y
la RFVE organizan un webinar que trata el
tema: “Avances en trastornos plaguetarios
congénitos”, que se celebrd el miércoles 8 de
abril. El encuentro conté con las ponencias
del Dr. Ramiro Nufiez y de T.M. Patricia
Hidalgo, quienes profundizaron en las
medidas generales, y opciones de
tratamiento y en el estudio desde el
laboratorio, respectivamente.
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Webinar Conmemoracion

Dia Mundial de la Hemofilia

18:00 (Espafia)
12:00 (Mixies, G , El Salvader, 8, gua, Costa fica)
12:00 {Colombia, Panamd, Ecuador, Perd)

14:00 (Venezuela, Bodivia)

15:00 (Chile, Parsguay)

16:00 {Argentina, Uruguay, Brasil)

Miercoles 8 de
abril de 2026

Trastornos plaquetarios ¢
opciones de tratamiento de

Trastornos plaguetarios congénitos: medidas
generales y opciones de tratamiento de las
complicaciones hemeorragicas y no hemormragicas.
Dr. Ramiro Mufiez

]
I
Estudio de los trastormos plaquetarios desde

el laboratorio,
T.M. Patricia Hidalgo

Moderacion y coordinacion
Gloria Ramos Ramos— Grupo CLAHT
Laura Quintas Lorenzo — RFVE

Transm
Se emitira certificado Gn

N en vivo por Zoom
mente a socios activos de CLAHT.



https://rfve.es/aplicacion-haemoadapt-toma-decisiones-terapeuticas-hemofilia/
https://rfve.es/archivo-videos-seminarios-real-fundacion-victoria-eugenia/
https://rfve.es/el-primer-seminario-del-ano-de-la-rfve-ya-esta-disponible/
https://rfve.es/el-primer-seminario-del-ano-de-la-rfve-ya-esta-disponible/
https://rfve.es/el-primer-seminario-del-ano-de-la-rfve-ya-esta-disponible/
https://rfve.es/archivo-videos-seminarios-real-fundacion-victoria-eugenia/
https://rfve.es/archivo-videos-seminarios-real-fundacion-victoria-eugenia/
https://rfve.es/archivo-videos-seminarios-real-fundacion-victoria-eugenia/
https://rfve.es/archivo-videos-seminarios-real-fundacion-victoria-eugenia/
https://rfve.es/wp-content/uploads/Documento_S_-Novedades-en-el-diagnostico-y-tratamiento-PTI-Comp.pdf
https://rfve.es/wp-content/uploads/Documento_S_-Novedades-en-el-diagnostico-y-tratamiento-PTI-Comp.pdf
https://www.youtube.com/watch?v=l2UuazAvsiw&t=290s
https://www.youtube.com/watch?v=l2UuazAvsiw&t=290s
https://www.youtube.com/watch?v=l2UuazAvsiw&t=290s

PRIMER TRIMESTRE 2026 www.rfve.es

El Salon de Actos de la SEHH acoge, este 15
de abril, la jornada conmemorativa del Dia
Mundial de la Hemofilia 2026

Esta jornada especial conmemora el Dia Mundial de la Hemofilia que se celebra el
proximo dia 15 de abril, en el Salén de Actos de la SEHH, bajo el lema El Diagnéstico:
primera etapa en la atencién.

La Dra. Maria Teresa Alvarez Roman, presidenta de la SETH, nos hablara sobre las
Claves Actuales en el Diagndstico de la Hemofilia, y el Dr. Ramiro NGfez Vazquez,
presidente de la Comisiéon Cientifica de la RFVE, abordard la Monitorizacién en
Hemofilia en |la Era de las Nuevas Terapias.

D. Daniel-Anibal Garcia Diego, presidente de Fedhemo, moderara este encuentro,
aportando su experiencia para conducir las ponencias de forma clara y accesible.

La bienvenida a esta jornada estara
a cargo de la Dra. Marta Morado,
Secretaria General de l|la SEHH,
quien establecera el tono acogedor
y reflexivo del evento.

JORNADA CONMEMORATIVA DEL DIA
MUNDIAL DE LA HEMOFILIA 2026

1 5 abril isoon-1s00n

6n de actos SEHH
vaca, 12, 1. 928040 Madrid)

* o
LA |

Dia mundial de

la hemofilia

? {INSCRIBETE!

Organizan: Nsern [ -

PROGRAMA

El diagnéstico: primera etapa en la atencion

Con el debate final, se cierra esta
jornada conmemorativa del Dia
Mundial de la Hemofilia. Los
asistentes tendran la oportunidad

Modera D. Daniel-Anibal Garcia Diego, presidente de FEDHEMO.

§L:Ho [Vl BIENVENIDA.

Dra. Marta Morado, secretaria general de la SEHH.

18410 CLAVES ACTUALES EN EL DIAGNOSTICO DE LA
‘ HEMOFILIA.

Dra. Maria Teresa Alvarez Roman. Jefa de Seccién de Hemostasia. Servicio de
Hematologia. Hospital Universitario La Paz, Madrid. Presidenta de la SETH.

18:30 MONITORIZACION EN HEMOFILIA EN LA
: ERA DE LAS NUEVAS TERAPIAS.

Dr. Ramiro Nufiez Vazquez. Jefe de Seccion de Trombosis y Hemostasia del
Servicio de Hematologia del H.U. Virgen del Rocio, Sevilla. Coordinador de la
unidad de hemofilia. Presidente de la Comision Cientifica de la RFVE.

m DEBATE Y PREGUNTAS.

Entidades colaboradoras:

@‘?"‘Zﬂ' %3} Gareddx OCHaphama

AUn estds a tiempo de inscribirte en
esta jornada presencial

de plantear preguntas y participar
activamente en la conversacion,
contribuyendo asi a disfrutar de
una experiencia Mas interactiva y
enriquecedora para todos los
presentes.

Esta jornada no seria posible, sin la
colaboracion de la SETH y la SEHH.
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