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La Dra. M? Teresa Alvarez Roman, releva el liderazgo del Dr. Carles Reverter como presidenta de la SETH.

-
OCTUBRE LA DRA. M® TERESA ALVAREZ 1 ASUME
LA PRESIDENCIA DE LA SOCIEDAD ESPANOLA

DE TROMBOSIS Y HEMOSTASIA ( )
NOVIEMBRE t

. A\
e Sustituye en el cargo al Dr. Joan Carles Reverter,
que cede su posicion tras un mandato de cuatro
afnos.
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El pasado sabado 27 de octubre, e arco w
Congreso Nacional celebrado en Pal e Mallorca, se

anuncié una noticia histrimeré vez una
hematdloga, la Dra. Mdria Teresa Alvarez Roman,
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asumira la presidencia de la Sociedad
Espaiola de trombosis y Hemostasia (SETH).

El Dr. Joan Carles Reverter dio el relevo en el
liderazgo tras conocerse los resultados de las
votaciones llevadas a cabo en el propio
congreso. Varios puestos de la Junta Directiva,
compuesta por 12 miembros, también se han
renovado, incluyendo una vicepresidencia, la
tesoreria y cuatro vocalias. Entre estas ultimas
se encuentra la posicibn que deja la Dra.
Alvarez Roman, tras haberla ocupado durante
los ultimos cuatro afios

La Junta Directiva queda conformada de la
siguiente manera:
Presidenta: Maria Teresa Alvarez
Roman.
Vicepresidente 1°:
Vazquez.
Vicepresidente 2°: Jorge Cuesta Tovar.
Secretaria general: Pilar Medina
Badenes.
Tesorera: Mariana Canaro Hirnyk.
Vocales: José Maria Bastida Bermejo,
Olga Benitez Hidalgo, Bolivar Luis Diaz
Jordan, Nuria Fernandez Mosteirin,
Cristina Pascual Izquierdo, José Rivera

Pozo y Manuel Rodriguez Lépez.

Ramiro Nuhez

La Dra. Alvarez Roman dirige la Seccion de
Trombosis y Hemostasia en el Hospital
Universitario La Paz de Madrid. Graduada en
Medicina y Cirugia por la Universidad de
Salamanca y Doctora en Medicina por la
Universidad Autonoma de Madrid, es
especialista en Hematologia y Hemoterapia del
mismo hospital.

Ademas, cuenta con un Master en
Direccion de Organizaciones Sanitarias
de ESADE Business School. Su labor se
extiende también como profesora
asociada en la Universidad Autbnoma de
Madrid y en importantes instituciones
dedicadas al estudio de la hemofilia y las
coagulopatias. Durante estos proximos
cuatro afios, compaginara la presidencia
de la SETH con su actividad en la
Comisién Cientifica de la Real Fundacién
Victoria Eugenia (RFVE).
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La Dra. M* Teresa Alvarez Roman en el Congreso Nacional clebrado en
Palma de Mallorca

Desde la Real Fundacion Victoria Eugenia
felicitamos a la Dra. Alvarez Roman por
su merecido nombramiento y le
deseamos mucho éxito en su nueva
etapa como presidenta de la SETH.
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https://seth.es/
https://seth.es/
https://seth.es/maria-teresa-alvarez-roman-nueva-presidenta-sociedad-espanola-trombosis-hemostasia-seth/
https://seth.es/maria-teresa-alvarez-roman-nueva-presidenta-sociedad-espanola-trombosis-hemostasia-seth/
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ACCEDE A LAS GRABACIONES DE NUESTROS SEMINARIOS EN YOUTUBE
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OTRAS COAGULOPATIAS OTRAS COAGULOPATIAS

Vision multidisciplinar Vision multidisciplinar

“LA EVW: MANEJO DE LAS CIRUGIAS Y “INICIOS DE PROFILAXIS EN EMICIZUMAB
PROFILAXIS.” Y TOLERIZACION AL FvIIL.”

06/11/2024 - 18:00h 12/12/2024 - 18:00h

En los ultimos meses, especialistas en hematologia han participado en diversos seminarios
dedicados a compartir avances y estrategias para mejorar la calidad de vida de pacientes con
enfermedades hemorragicas. Estos eventos, ahora disponibles en nuestro canal de YouTube,
ofrecen un invaluable recurso educativo para profesionales interesados en las ultimas
innovaciones terapéuticas.

Seminario sobre la Enfermedad de Von Willebrand (6 de noviembre):

El evento titulado “La enfermedad de Von Willebrand: Manejo de las cirugias y profilaxis” reuni6 a
reconocidos especialistas para analizar el tratamiento de esta enfermedad.

e La Dra. Ana Marco, del Hospital Dr. Balmis de Alicante, presentd el tema “Manejo
perioperatorio de la enfermedad de Von Willebrand”, destacando la prevencion de
sangrados en cirugias y procedimientos invasivos.

e La Dra. Elsa Lépez Ansoar, del Hospital Alvaro Cunqueiro de Vigo, abordé el “Tratamiento
profilactico en enfermedad de Von Willebrand”, explicando cémo adaptar la profilaxis a las
necesidades individuales de cada paciente.

Entre los principales temas discutidos se incluyé la importancia de corregir los defectos
hemostaticos, reducir episodios de sangrado, evitar complicaciones como la artropatia en nifios
con EVW tipo 3, y fomentar tratamientos domiciliarios para mejorar la calidad de vida de los
pacientes.

Seminario sobre Emicizumab y Hemofilia (12 de diciembre):

Bajo el titulo “Inicios de profilaxis en Emicizumab y tolerizacién al FVIII", este encuentro se centrd
en el uso de Emicizumab, una terapia innovadora para la hemofilia. Los especialistas analizaron:
¢ Aplicaciones en pacientes con necesidades especificas.
e Estrategias en contextos clinicos complejos.
e Resultados practicos y aprendizajes de casos reales.
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Este seminario ofrecié herramientas clave para la toma de decisiones clinicas y destaco
las posibilidades de esta revolucionaria terapia en escenarios donde los tratamientos
tradicionales presentan limitaciones.

Ambos seminarios fueron patrocinados por Octapharma, reflejando su compromiso con

soluciones innovadoras en hematologia.

Si te los perdiste en vivo, ahora puedes disfrutar de las grabaciones completas en nuestro
canal de YouTube. Explora los contenidos y actualiza tus conocimientos sobre estas
importantes areas de la hematologia. {Te esperamos en nuestro canal!

{ACCEDE A LAS GRABACIONES!
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DNA. ANA TELLEZ SE INCORPORA A LA COMISION CIENTIFICA DE LA RFVE

e La profesional, que también es miembro del patronato, desempeia el puesto de
Evaluadora Clinica en el Departamento de Medicamentos de Uso Humano de la
Agencia Espaiiola del Medicamento y Productos Sanitarios (AEMPS) desde el aiio
2019.

Desde la Real Fundacion Victoria Eugenia os informamos de la entrada de Dfia. Ana Téllez
Torres en la Comision Cientifica. La profesional que también se incorporé recientemente
al patronato de esta entidad, es graduada en farmacia, ocupando el cargo de Evaluadora
Clinica en el Departamento de Medicamentos de Uso Humano de la Agencia Espafiola del
Medicamento y Productos Sanitarios (AEMPS). Desde el afio 2019 ademas posee el titulo
de experta en la Agencia Europea de Medicamentos (EMA), donde lleva a cabo
evaluaciones de medicamentos y asesoria cientifica, entre otras funciones.



https://rfve.es/isth-2024/
https://www.youtube.com/@realfundacionvictoriaeugen6052/videos
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Su carrera ha estado especialmente orientada al estudio y evaluacion de nuevos
tratamientos en el area de trombosis y hemostasia, abordando estos temas desde una
perspectiva tanto clinica como regulatoria.

Su especializacion en coagulopatias aportara un valor crucial al trabajo de investigacion y
formacion que se realiza desde la comisién, y sus conocimientos desempefiaran un papel
clave en la toma de decisiones y en la construccion de consensos dentro del grupo.

Wi AL
S NCACKN

) Vi TORILA
fucCimia

Diia Ana Téllez Torres.

Con esta ultima incorporacién, la Comisién Cientifica de la Real Fundacion Victoria Eugenia
gueda compuesta por 14 profesionales de la salud.
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e Conoce a la Comisiéon Cientifica de la Real Fundacién
e Conoce al patronato de la Real Fundacidn



https://rfve.es/sobre-nosotros/comision-cientifica-rfve/
https://rfve.es/sobre-nosotros/patronato-rfve/
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ACTUALIZACION DEL REGISTRO
NACIONAL DE MUJERES CON RBDS Y
PORTADORAS DE HEMOFILIA: NUEVOS
DATOS Y ANALISIS COMPARATIVO

Actualizacion

Registro Diciembre 2024

ACTUALIZACION DE DATOS EN VIDA REAL
DEL REGISTRO ESPANDL

e A fecha 2 de diciembre de 2024, el
Registro Nacional de Mujeres con RBDs
y Portadoras de Hemofilia alcanzaBA
un total de 271 mujeres registradas,
procedentes de 14 centros distribuidos
por todo el territorio nacional. Este
avance refleja el esfuerzo continuo por
mejorar el conocimiento y la atencién a
esta poblacién, histéricamente
infradiagnosticada y con necesidades
especificas.

Sangrado Menstrual Abundante: El

Sintoma Mas Prevalente

El analisis mas reciente, realizado en junio de
2024, reafirma que el sangrado menstrual
abundante (SMA) es el sintoma hemorragico
mas frecuente en esta poblacién, seguido de
la  hemorragia postparto (HPP), cuya

sigue siendo significativamente
superior a la de la poblacion general.
Estos hallazgos subrayan la
importancia de un diagnostico
temprano y un manejo adecuado de
los trastornos hemorragicos en
mujeres.

Comparativa Nacional
Internacional: Datos Destacados

En un esfuerzo por contextualizar los
datos del registro nacional, se ha
llevado a cabo un analisis
comparativo con otras series de
datos nacionales e internacionales.
Los resultados arrojan hallazgos
relevantes:

e Edad al diagnéstico: La mediana
de edad al diagnéstico en el
registro nacional se situa en la
tercera década de vida,
evidenciando un  importante
retraso diagndstico a pesar de
que el SMA, sintoma inicial mas
frecuente, esta presente desde la
menarquia.

Expresiéon hemorragica: Segun la
escala ISTH-BAT, la valoracion en
el registro nacional arroja una
mediana negativa, en contraste
con valores patologicos
observados en el registro RBiN de
los Paises Bajos.
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e Prevalencia de HPP: Aunque elevada en
comparacion con la poblacién general,
la incidencia de hemorragia postparto
en el registro nacional es claramente
inferior a la observada en Paises Bajos.

Estos datos subrayan la heterogeneidad en
la presentaciéon clinica y el diagndstico de
las mujeres con trastornos hemorragicos
raros a nivel global, al tiempo que ponen de
manifiesto las areas de mejora en el manejo
de estas patologias en nuestro pais.
Perspectivas Futuras

La consolidacion del Registro Nacional y su
integracion con registros internacionales
representa una oportunidad Unica para
mejorar el entendimiento de los trastornos
hemorragicos en mujeres. La identificacion
temprana de sintomas clave, como el SMA,
y el abordaje integral durante el embarazoy
el postparto son objetivos prioritarios para
optimizar la calidad de vida de esta
poblacion.

Este trabajo refuerza el compromiso de los
profesionales y centros participantes con la
investigacién y atencibn a mujeres con
RBDs y portadoras de hemofilia,
promoviendo avances en el diagndstico,
tratamiento y sensibilizacion sobre estas

patologias

Consuita aqui el
informe actvalizado

CONSULTA LAS PUBLICACIONES
MAS RECIENTES DE LOS
SEMINARIOS EN NUESTRA
BIBLIOTECA DIGITAL

20 i

CONSULTA NUESTRA
BIBLIOTECA DIGITAL

PUBLICACIONES DE LOS SEMINARIOS RFVE.
Consultay descarga de archivos.

TR

Desde la RFVE se ha creado un espacio
Unico para compartir conocimiento: una
Biblioteca Digital en la pagina web. Este
nuevo recurso reune resumenes Yy
puntos clave de los seminarios
impartidos, ofreciendo una herramienta
atil para quienes buscan reforzar lo
aprendido o acceder rapidamente a
informacion esencial. En palabras de los
coordinadores: “Este proyecto nace con
el objetivo de facilitar el acceso al
conocimiento actualizado y practico,
contribuyendo al desarrollo profesional
y académico de nuestra comunidad.”

Nuevo contenido destacado

La biblioteca ya cuenta con sus primeras
incorporaciones, la Jdltima de ellas
resume los principales hitos de nuestro
ultimo seminario: “La enfermedad de
Von Willebrand: Manejo de las cirugias y
profilaxis”.



https://rfve.es/wp-content/uploads/Informe_RNTH_191224.pdf
https://rfve.es/wp-content/uploads/Informe_RNTH_191224.pdf
https://rfve.es/wp-content/uploads/Informe_RNTH_191224.pdf
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Este documento ofrece una vision completa sobre el manejo de esta patologia en
contextos quirurgicos, asi como estrategias de profilaxis clave para los profesionales.

Con esta iniciativa, la Fundacién RFVE reafirma su compromiso con la difusiéon del
conocimiento y el apoyo continuo a la formacién de especialistas.

{ACCEDE A LA BIBLIOTECA DIGITAL!
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https://rfve.es/biblioteca-digital-publicaciones-seminarios-rfve/
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e CURSOS QUE OFERTAMOS ACTUALMENTE-

CURSO ONLINE: TERAPIA GENICA EN HEMOFILIA
EDICION: DEL 21 DE OCTUBRE DE 2024 AL 21 DE ENERO DE
2025.

CURSO ONLINE
TERAPIA GENICA

-
Yo S

CURSO ONLINE: PRESENTE Y FUTURO DEL TRATAMIENTO DE LA
HEMOFILIA

EDICION: DEL 9 DE DICIEMBRE DE 2024 AL 9 DE MARZO DE
2025.

rd

PRESENTE Y

¥ FUTURO DEL
‘ TRATAMIENTO
DE LA HEMOFILIA

s
0

e LO QUE ESTA POR VENIR

10.02.25 Curso Online: Abordaje de
la mujer portadora de hemofilia A
y B o con coagulopatias.

24.02.25 Curso Online: Hemofilia
Leve

17.03.25 Curso Online: Presente y
futuro del tratamiento de la
hemofilia



https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/hemofilia-leve/
https://rfve.es/producto/hemofilia-leve-edicion-agosto-2024/
https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/hemofilia-leve/
https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/hemofilia-leve/
https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/presente-futuro-hemofilia/
https://rfve.es/producto/presente-y-futuro-del-tratamiento-de-la-hemofilia-edicion-agosto-2024/
https://rfve.es/producto/presente-y-futuro-del-tratamiento-de-la-hemofilia-edicion-agosto-2024/
https://rfve.es/producto/presente-y-futuro-del-tratamiento-de-la-hemofilia-edicion-agosto-2024/
https://rfve.es/producto/presente-y-futuro-del-tratamiento-de-la-hemofilia-edicion-agosto-2024/
https://rfve.es/producto/presente-y-futuro-del-tratamiento-de-la-hemofilia-edicion-agosto-2024/
https://rfve.es/producto/presente-y-futuro-del-tratamiento-de-la-hemofilia-edicion-agosto-2024/
https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/hemofilia-leve/
https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/hemofilia-leve/
https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/hemofilia-leve/
https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/curso-abordaje-mujer-portadora-hemofilia-a-b-coagulopatias-state-of-art/
https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/curso-abordaje-mujer-portadora-hemofilia-a-b-coagulopatias-state-of-art/
https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/curso-abordaje-mujer-portadora-hemofilia-a-b-coagulopatias-state-of-art/
https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/curso-abordaje-mujer-portadora-hemofilia-a-b-coagulopatias-state-of-art/
https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/curso-abordaje-mujer-portadora-hemofilia-a-b-coagulopatias-state-of-art/
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Y NO TE PIERDAS NADA

{ACCEDER AL
CONOCIMIENTO Y A LA
INVESTIGACION, ESTA A UN
CLICK!



https://rfve.es/
https://rfve.es/
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https://rfve.es/
https://www.instagram.com/rfve_hemofilia?fbclid=IwAR0s0QjpdQHqfU9t0HLkgDL19irrUvzpSHDaN5e_40j-G0bUk-8mkU8vWow
https://twitter.com/RFVE_hemofilia?fbclid=IwAR1TCm4rBvdLSU4iulyUodM0jBbD-m_T5j9YrC1OZD6q__MyRWRB8GW9Ciw
https://www.facebook.com/profile.php?id=61556768528338
https://www.linkedin.com/in/real-fundaci%C3%B3n-victoria-eugenia-21a641256/?fbclid=IwAR0rwvl_hq3bvyrTIPENuHVdH7liXtpJl7fB5tqRnsvRRYz09kLFPemFiMA
https://www.youtube.com/@realfundacionvictoriaeugen6052

