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DAa Laura Quintas

Lorenzo, hueva presidenta
de la RFVE

La Real Fundacion Victoria Eugenia
anuncia el nombramiento de Dna.
Laura Quintas Lorenzo como nueva
presidenta de la Fundacién, en una
decision histdrica, ya que se convierte
en la primera mujer en ocupar este
cargo. La Sra. Quintas toma el relevo de
D. David Manuel Silva Gémez, quien ha
presidido la fundaciéon con dedicaciéon
desde el ano 2020 y que continuara
aportando su experiencia como vocal
del Patronato.

DAa. Laura Quintas, patrona de la RFVE
desde el 2024, ha desarrollado una
carrera destacada en el ambito social,
especialmente en organizaciones
relacionadas con la discapacidad.

Enfermedades
cardiovascularesy
cdncer, nuevos
desdfios en el abordaje
de los pacientes con
hemofilia

La Sociedad Espanola de
Hematologia y Hemoterapia
(SEHH), la Sociedad Espafola de
Trombosis y Hemostasia (SETH) y
la Real Fundacion Victoria
Eugenia (RFVE) se unen a la
conmemoracion del Dia Mundial
de la Hemofilia, que se celebra
cada 17 de abril, a través de una
jornada conmemorativa que
organizan de manera conjunta
desde 2021, y que en esta edicion
ha contado con el apoyo de Novo
Nordisk, Octapharma, Roche y
Takeda.

Los hematdlogos expertos en
hemofilia, M? Teresa Alvarez
Roman, del Hospital Universitario
La Paz (Madrid) y presidenta de la
SETH, y Ramiro NUnhez Vazquez,
del Hospital Universitario Virgen
del Rocio (Sevilla) y presidente de
la Comision Cientifica de la RFVE,
fueron los ponentes de |la
jornada, moderada por Daniel
Anibal Garcia-Diego, presidente
de la Federacion Espanola de
Hemofilia (FEDHEMO), e
inaugurada por Valentin Garcia
Gutiérrez, hematodlogo del
Hospital Universitario Ramon y
Cajal (Madrid) y vicepresidente
segundo de la SEHH.
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XV Curso Internacional: .
. oye & iLas plazas son limitadas!
Nuevas Terapias en Hemofilia
"')""_, REAL . | o El pap,el de la enfermeria dentro de Ia
VICTORIA atencion multidisciplinar

e Reflexiones desde el laboratorio sobre
las nuevas terapias.

PROGRAMA

XV e Nuevas terapias y vida activa.

CURSO INTERNACIONAL DE FORMACION El programa completo del curso ya esta
ESE;L’%‘;::;’;_”‘”"””“"°"“‘5 disponible en la web oficial de Ila
NUEVAS TERAPIAS EN HEMOFILIA fundacion.

25-26 sept. 2025, Madrid. Ademas este aflo en el marco del curso

lanzamos por primera vez el Premio Best
Practices 2025, una iniciativa destinada a
reconocer y dar visibilidad a proyectos
clinicos o protocolos que supongan una
mejora asistencial con impacto positivo en
pacientes con hemofilia u otras

. coagulopatias. Este premio esta abierto a

. iniciativas implantadas o en vias de

implementacion en 2025 en cualquier

‘ centro sanitario de Espana.
- 3

iACCEDE A LAS BASES! |[Ea

La Real Fundacion Victoria Eugenia ha
abierto oficialmente las inscripciones para iDESCARGA EL PROGRAMA! @
su XV Curso Internacional, que este ano
estara centrado en “Nuevas Terapias en
Hemofilia”. El evento se celebrara los
proximos 25y 26 de septiembre en el Hotel

2\
lunion Pio XlI de Madrid y reunira a . SETH I%E Sociedad Espafiola de

SOCIEDAD ESPANOLA DE Hematologia y Hemoterapia

destacados profesionales del ambito de los TROMBOSIS Y HEMOSTASIA
trastornos hemorragicos.

Este curso cuenta con el aval cientifico de:

Y con la ayuday la colaboracion de:

Q

La edicion de este ano promete ser una
cita clave para el avance cientifico y
profesional, con contenido actualizado, @Pﬁl@f‘
ponentes de referencia y espacios para el

debate y el intercambio humano. Entre los
temas que se abordaran destacan:

novo nordisk”

CSL Behring €@ SODI
@ Vicrohealth oclapharma

Digital Hematology

¢ Innovacion terapéutica en hemofilia.
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La jornada 'COAGULOPATIAS 360" ya ha pasado por

Zaragoza y Malaga: préoxima parada, Guadalajara en

noviembre

La iniciativa formativa ‘COAGULOPATIAS 360: un enfoque multidisciplinar’ ya ha
celebrado con éxito sus dos primeras jornadas en Zaragoza y Malaga, reuniendo a
profesionales de la salud interesados en el abordaje integral de las coagulopatias
como la hemofilia. La primera cita tuvo lugar el 20 de marzo de 2025 en el Hospital
Universitario Miguel Servet de Zaragoza, donde se ofrecido una actualizacion de

Asistentes y ponentes

Jornada
Coagulopatias
360°: “un enfoque
multidisciplinar”,
Malaga. 21de
mayo de 2025.

Avalado por: “\‘ SETH

SOCIEDAD ESPANDLA DE
TROMBOSIS ¥ HEMOSTASIA

vanguardia sobre diagnoéstico, manejo e impacto
de estas patologias.

La jornada incluyd espacios para el intercambio
profesional y se sorted una plaza para el XV Curso
Internacional de la RFVE, que tendra lugar los
dias 25y 26 de septiembre en Madrid.

Coagulopatias 360° Malaga

Posteriormente, el ciclo continu6 el 21 de mayo de
2025 en el Hospital Materno Infantil de Malaga,
con un enfoque especial en la colaboracién entre
disciplinas clinicas. Los asistentes exploraron
desde la hemofilia pediatrica hasta el papel de la
enfermeria en el seguimiento de adultos, en un
entorno disefado para fomentar redes de
colaboracién entre centros de referencia de todo
el pais. En esta jornada también sorteamos otra
plaza para el XV Curso Internacional.

Ambas jornadas contaron con el respaldo de
Takeda y Pfizer, comprometidos con Ia
innovacién y formacion en este ambito.

La proxima y ultima jornada del ano tendra lugar
en Guadalajara, en el mes de noviembre de 2025.
Sera la ocasion final para los profesionales
sanitarios interesados en coagulopatias de
participar en esta experiencia formativa Unica.
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La RFVE retoma sus seminarios online y gratuitos en el
segundo trimestre del afio

A comienzos del segundo trimestre de 2025, la Real Fundacion Victoria Eugenia
(RFVE) retomo la realizacion de sus habituales seminarios online, abiertos y gratuitos.
En total, se han llevado a cabo tres seminarios: dos en el mes de abril y uno en junio,
todos ellos con una destacada participacidon de expertos de reconocido prestigio
nacional e internacional. Los temas abordados en estas sesiones incluyeron aspectos
relevantes y actuales sobre los trastornos de la coagulacion, como el sangrado en
mujeres y ninas (en colaboracion con el Grupo Cooperativo Latinoamericano de
Hemostasia y Trombosis), la hemofilia adquirida o el manejo quirdrgico en pacientes
con tratamientos innovadores. Cada uno de los seminarios ofrecid una buenisima
oportunidad de formacién continua y actualizacidn para los profesionales sanitarios,
reafirmando el compromiso de la RFVE con la divulgacion cientifica y la mejora de la
atencion a las personas con coagulopatias.

7' Abril 2025

e 8 de abril: “Mujeres y ninas también sufren de sangrado”, una iniciativa conjunta
con el Grupo CLAHT, que contd con ponencias internacionales, como las de la Dra.
Garcia Ramos Ramos (Grupo CLAHT, Colombia), Dr. Ramiro Nunez (Hospital Virgen
del Rocio, Sevilla) y Dra. Mara NUuhez Toscano (México).

¢ 23 de abril: Seminario sobre Hemofilia Adquirida y Sindrome de von Willebrand
Adquirido, contd con la participaciéon de reconocidos especialistas como el Dr.
Pascual Marco (Profesor Emérito de Medicina, Universidad Miguel Hernandez e
ISABIAL, Alicante), la Dra. Eva Mingot Castellano (Hospital Universitario Virgen del
Rocio, Sevilla) y la Dra. M? Elsa Lépez Ansoar (CHU Alvaro Cunqueiro de Vigo,
Pontevedra).

“%’ Junio 2025

¢ 18 de junio: “Manejo de las cirugias en pacientes con tratamiento de factores de
vida media extendida o terapia no sustitutiva”. Participaron destacados expertos
como el Dr. Francisco Lépez Jaime (Hospital Regional de Malaga) y la Dra. Olga
Benitez Hidalgo (Hospital Vall d’'Hebrén, Barcelona), moderado por el Dr. José
Manuel Calvo Villas (Hospital Miguel Servet, Zaragoza).

(0 La videoteca, donde encontrard los seminarios en diferido.
La biblioteca digital, en la que podrd acceder a los documentos-resumen de cada
webinar.
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Fedhemo y la RFVE celebran el primer paciente tratado

con terapia génica para la hemofilia B grave en Espafia

— A
COMUNICADO
IMPORTANTE

)(;. i @ fedhemo

" v,

Fedhemo y la RFVE celebran un hito en el
tratamiento de la hemofilia B: por primera
vez en Espafa, un paciente ha recibido en
Galicia una terapia génica de dosis Unica
con la que el propio organismo comienza a
generar el factor de coagulacion IX,
disminuido en las personas con esta
enfermedad. Se trata de un avance
significativo que amplia las opciones
terapéuticas disponibles para las personas
con hemofilia B grave. Este tratamiento
mejora la calidad de los pacientes
ofreciendo mejores resultados clinicos vy
eliminando la necesidad de infusiones
regulares, lo que supone una nueva era en
la atencién a guienes conviven con esta
enfermedad.

La hemofilia B es un trastorno genético
raro en el que la sangre no coagula
correctamente debido a la ausencia del
factor IX de coagulacion.

Esto es causado por wuna alteracion
hereditaria en el gen que codifica este
factor de coagulacion. Es el tipo menos
frecuente de hemofilia, afecta a 1 entre
50.000 personas, con una estimacion de
319 casos en Espanai. Como resultado, los
pacientes experimentan episodios de
sangrados, principalmente en
articulaciones, generando deformidades
articulares y dolor crénico, que afectan a su
capacidad para realizar actividades fisicas.

Estas limitaciones funcionales
conllevan una carga psicosocial (que
incluye ansiedad y depresioén), lo que
repercute negativamente en |la
calidad de vida del paciente.

La primera administracion de este
tratamiento en nuestro pais ha
tenido lugar este miércoles, 18 de
junio, en el Hospital Alvaro Cungueiro
de Galicia. La llegada de la terapia
génica proporciona una solucion a
largo plazo para los pacientes, puesto
gue es el Unico tratamiento que logra
estimular la produccion del factor IX
de manera auténoma en el
organismo. Esta terapia consiste en
una unica infusiéon “one shot” que
introduce una copia funcional del
gen que codifica el factor IX de
coagulacion, lo que permite que el
higado del paciente produzca el
factor de forma continuada.

El Dr. Ramiro Nuhez VAazquez,
presidente de la comision cientifica
de la Real Fundacion Victoria
Eugenia, considera que “la primera
administracion comercial de una
terapia génica en hemofilia B en
Espafa marca un hito histérico, no
solo para la comunidad médica, sino
también para los pacientes y sus
familias. Durante décadas, el
tratamiento de la hemofilia B ha
estado basado en la administracion
peridédica de concentrados de factor
IX, lo que implica una carga
terapéutica significativa, riesgos de
complicaciones y una calidad de vida
limitada por la dependencia del
tratamiento.
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Terapia génica en
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