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NEWSLETTER RFVE

EL COMITÉ CIENTÍFICO DE LA REAL FUNDACIÓN VICTORIA
EUGENIA COMIENZA EL AÑO DANDO LA BIENVENIDA A
TRES NUEVOS MIEMBROS

w w w .  r f v e . e s

Dra. Inmaculada Soto Dr. Manuel Rodríguez López Dra. Nieves Alonso

Hematólogo del Servicio
de Hematología y
Hemoterapia del
Complexo Hospitalario
Universitario de Vigo. 

Jefa de sección de
Hemostasia y
Trombosis en el
Hospital Universitario
Central de Asturias
(HUCA).

Médico especialista en la
Sección de Hemostasia y
Trombosis del Servicio de
Hematología y
Hemoterapia del Hospital
Universitario de Badajoz.

ENERO 

FEBRERO

MARZO

E N  E S T E  B O L E T Í N :

De izquierda a derecha: D. Daniel Aníbal, la Dra. Mª Teresa Álvarez Román, D. José  Pablo Quintero García,  Dña. Rosa Romero Sánchez y D.  José Manuel
González Huesa, en el dialogo de Servimedia | Foto de Jorge Villa
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 La Dra. Nuria Fernández Mosteirín, ha sido la
encargada de coordinar el Registro Nacional
de trastornos hemorrágicos poco frecuentes
(RBDs) y mujeres en edad fértil, que incluye a
pacientes con trombocitopatías congénitas y
portadoras de hemofilia, y de llevar a cabo las
actualizaciones correspondientes. 

> Tiene como objetivo la Elaboración de un
registro nacional del manejo de gestación y
puerperio en gestantes con RBDs.

> La caracterización del perfil clínico
reproductivo de mujeres con RBDs.

>  La validación de los cuestionarios de riesgo
hemorrágico.

> La elaboración de guías nacionales de
recomendación.
 

 
.

REGISTRO E INFORME NACIONAL DE
TRASTORNOS HEMORRÁGICOS POCO
FRECUENTES (RBDS) Y MUJERES
PORTADORAS EN EDAD FÉRTIL

Además, a partir del Registro Nacional del
manejo de gestación y puerperio en
gestantes con RBDs, se ha elaborado un
informe con datos en vida real del registro
español. 

CONSULTA LOS DOCUMENTOS

Su objetivo principal es describir las
características clínicas, así como el fenotipo
hemorrágico de la población española de
mujeres con RBDs, portadoras de hemofilia
y trastornos plaquetarios hereditarios (TPH),
y validar el umbral de actividad del factor
determinado previamente.

https://rfve.es/registros-real-fundacion-victoria-eugenia/
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LA FEDERACIÓN ESPAÑOLA DE HEMOFILIA Y
LA REAL FUNDACIÓN VICTORIA EUGENIA EN
COLABORACIÓN CON TAKEDA, LANZAN LA
GUÍA: “TOMAR DECISIONES JUNTOS”

 

FEBRERO 2023

Dirigida tanto al público principal de la federación: los
pacientes con coagulopatías, como al de la
fundación: los médicos hematólogos, el fin último de
la publicación es ofrecer soporte y apoyo en la toma
de decisiones acerca del cuidado y el tratamiento de
una persona con coagulopatías, teniendo siempre en
cuenta el punto de vista de los profesionales que se
encargan de esa atención personalizada al paciente, y
sin apoyar ningún enfoque en particular.

Accede a la
grabación del
seminario: 

"TRASTORNOS CUALITATIVOS
PLAQUETARIOS", EL PRIMER
SEMINARIO DEL AÑO 

El seminario estuvo moderado
por la Dra. Cristina Sierra Aisa,
médico especialista en la sección
de Hemostasia y Trombosis del
Servicio de Hematología y
Hemoterapia del Hospital
Universitario Cruces de Barakaldo
(Vizcaya), y contó con dos
interesantes ponencias a cargo
del Dr. José María Bastida
Bermejo, médico adjunto de
Hematología en la Unidad de
Trombosis y Hemostasia del
Complejo Asistencial Universitario
de Salamanca, y del Dr. José
Ramón González Porras,
Responsable de la Unidad de
Trombosis y Hemostasia también
en el Hospital Universitario de
Salamanca.

¡DESCARGA AQUÍ LA GUÍA!

Accede a la

grabación

 del seminario

 

https://drive.google.com/file/d/1l_TiP-bRVWX8g4vm8j_W1izIqSKD9PKI/view?usp=sharing
https://rfve.es/wp-content/uploads/JUNTOS-folleto_compressed.pdf
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FORMACIÓN ONLINE - CURSOS

 

 

LA SOCIEDAD ESPAÑOLA DE
HEMATOLOGÍA Y HEMOTERAPIA (SEHH) Y
LA REAL FUNDACIÓN VICTORIA EUGENIA
(RFVE) ABORDAN LA INDIVIDUALIZACIÓN
DE LOS TRATAMIENTOS EN HEMOFILIA, EN
SU JORNADA CONJUNTA

ABRIL 2023

 

 

“¿Qué le ofrece al paciente la
terapia génica?” Dr. Ramiro
Núñez Vázquez. Jefe de Sección
de Trombosis y Hemostasia.
Hospital Universitario Virgen del
Rocío, Sevilla.

“Perspectiva del paciente para
las terapias emergentes.” D.
Daniel Aníbal García Diego.
Presidente de la Federación
Española de Hemofilia y patrono
de la RFVE.

Acce
de a

 la

grabació
n

 del s
em

inario

 

“Retos y oportunidades de los nuevos
tratamientos en hemofilia.” Dra. María
Teresa Álvarez Román. Jefa de servicio de
Sección de Trombosis y Hemostasia. Hospital
Universitario La Paz, Madrid.

Bajo el título: ¿Cómo elegir e individualizar el
tratamiento en hemofilia en la era de las
nuevas terapias? la SEHH y la RFVE aúnan
intereses científicos para seguir promoviendo la
asistencia, docencia e investigación en
Hematología y Hemoterapia, esta vez, de manera
conjunta.

La jornada presencial y gratuita contó con la
presencia del Dr. Víctor Jiménez Yuste como
moderador. El Jefe de Servicio de Hematología y
Hemoterapia del Hospital Universitario La Paz de
Madrid, fue el encargado de guiar las tres
ponencias que formaban el programa:

 

NUESTRO PRESIDENTE, D.
DAVID SILVA, COOPTADO AL
CONSEJO DIRECTIVO DE LA
FEDERACIÓN MUNDIAL DE
HEMOFILIA

La carrera profesional de Silva le
lleva de nuevo a ocupar un
importante puesto en el consejo
directivo de la #FMH, lo hace como
miembro lego, desde el 17 de marzo
de 2023 hasta la próxima reunión
anual de la Asamblea General en
2024.
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No obstante, esta no es la primera vez
que nuestro presidente forma parte de la
Federación Mundial, durante 5 años ya
ocupó este cargo, y es que si hay algo
que caracteriza a Silva es su implicación
en las asociaciones de hemofilia. 

Su concienciación como paciente de
hemofilia le ha llevado a participar en la
comunidad de trastornos de la
coagulación española durante más de
25 años. También ha sido miembro del
comité directivo de la organización
nacional miembro (ONM) de España,
miembro del Comité Ejecutivo de la
Federación Española de Hemofilia, y
actualmente es presidente aquí, en la
Real Fundación Victoria Eugenia.

Así bien, la trayectoria de Silva abarca 15
años en muchas organizaciones sin fines
de lucro. Actualmente trabaja en educación
y capacitación vocacional, como funcionario
de carrera del cuerpo de profesores de
enseñanza secundaria en la especialidad de
Formación y Orientación Laboral.

Desde la Fundación, queremos agradecer a
David su compromiso y colaboración, es
un orgullo y satisfacción hacer eco de esta
grata noticia.

CONSULTA LA WEB DE LA FMH

https://wfh.org/es/article/david-silva-cooptado-al-consejo-directivo-de-la-fmh/
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Otra de las reclamaciones de los
profesionales sanitarios es que doten de
más recursos a las consultas de
Hematología y Enfermería, ya que es
muy difícil atender a todos los pacientes
en las circunstancias actuales, a pesar de
la “buena voluntad” de los profesionales.

En cuanto a las nuevas terapias génicas
que constituyen el tratamiento más
novedoso se hizo hincapié en que no es
la fórmula definitiva para curar la
enfermedad, ya que no es aplicable en
niños y su financiación aún está en fase
de estudio. 

Acce
de a

 la

grabació
n

 de la
 mesa

 re
donda

 

LA COMUNICACIÓN ES CLAVE:
PERSONAS CON COAGULOPATÍAS VS
PROFESIONALES SANITARIOS

Daniel Aníbal García Diego.
Presidente de Fedhemo.
María Teresa Álvarez Román. Jefa de
Sección de Trombosis y Hemostasia
del Hospital Universitario de La Paz
(Madrid).
Eva Alvárez Martínez. Enfermera en
la Unidad de Hemofilia del Hospital
Vall d’Hebron (Barcelona).
Jose Pablo Quintero García.
Farmacéutico del Hospital Virgen
del Rocío (Sevilla).
Dña. Rosa Romero Sánchez.
Diputada nacional por Ciudad Real y
presidenta de la Comisión de
Sanidad del Congreso.

La agencia de noticias Servimedia
organizó el pasado lunes 17 de abril un
diálogo sobre ‘La comunicación es clave:
personas con coagulopatías vs
profesionales sanitarios’, coincidiendo
con el Día Mundial de la Hemofilia. 

Este año el lema  ha sido ‘Acceso para
todos: la prevención de hemorragias
como norma de atención a nivel
mundial’ con el fin de abogar por una
mejor atención y acceso al tratamiento.

El director general de Servimedia, José
Manuel González Huesa, fue el
encargado de moderar la conversación
con la participación de varios expertos:

Así pues, pidieron la administración
que se cree un "registro nacional de
afectados". Además, reclamaron que
se dote de más medios a los
especialistas que los atienden, dado
que las consultas médicas están
“saturadas y sobrecargadas”.

Tanto pacientes como sanitarios alzaron
su voz para reclamar un "registro
nacional" y más recursos. 

Imagen de los asistentes al Diálogo 'La comunicación es clave: personas con
coagulopatías vs profesionales sanitarios' | Foto de Jorge Villa
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CURSOS QUE OFERTAMOS ACTUALMENTE

 
CURSO ONLINE: HEMOFILIA LEVE
3ª EDICIÓN: DEL 6 DE FEBRERO AL 6 DE JUNIO DE 2023.

CURSO ONLINE: ABORDAJE CONTEMPORÁNEO DE LOS
PROBLEMAS MUSCULOESQUELÉTICOS ASOCIADOS A LA
HEMOFILIA
1ª EDICIÓN: DEL 27 DE MARZO AL 27 DE JULIO DE 2023.

CURSO ONLINE: EL PAPEL DEL LABORATORIO EN LOS
TRASTORNOS DE LA COAGULACIÓN
1ª EDICIÓN: DEL 6 DE MARZO AL 6 DE JULIO DE 2023.  

CURSO ONLINE: ABORDAJE DE LA MUJER PORTADORA DE
HEMOFILIA A Y B O CON COAGULOPATÍAS STATE OF ART.

1ª EDICIÓN: DEL 10 DE ABRIL AL 10 DE AGOSTO DE 2023. 

https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/curso-xi-internacional-formacion-continuada-hemofilia-otras-coagulopatias-hemofilia-leve/
https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/curso-abordaje-contemporaneo-problemas-musculoesqueleticos-asociados-hemofilia/
https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/curso-papel-del-laboratorio-en-trastornos-coagulacion/
https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/curso-papel-del-laboratorio-en-trastornos-coagulacion/
https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/curso-abordaje-mujer-portadora-hemofilia-a-b-coagulopatias-state-of-art/
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¡Acceder al conocimiento y la
investigación, está a un click!

¡SÍGUENOS EN
NUESTRAS RRSS!

LO QUE ESTÁ POR VENIR

 

P U L S A  E N  L O S
D I S T I N T O S  I C O N O S
P A R A  A C C E D E R  A
N U E S T R O S
P E R F I L E S . . .

¡ Y  S Í G U E N O S !
P A R A  E S T A R  A L  T A N T O  D E

T O D A S  L A S  N O V E D A D E S
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04.05.23 1ª Edición Curso Online:
Presente y futuro de la hemofilia. 

24.05.23 Seminario sobre Trombosis
en Pediatría.

24.06.23  ISTH Congress 2023.

07.06.23 4ª Edición Curso Online:
Hemofilia Leve. 

                                        

Con el inestimable apoyo de: 

https://rfve.es/
https://www.instagram.com/rfve_hemofilia/?hl=es
https://twitter.com/rfve_hemofilia
https://www.linkedin.com/company/real-fundaci-n-victoria-eugenia/
https://www.youtube.com/channel/UCllJj5rzAqeP2DMdndVhWfA
https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/xii-curso-internacional-presente-futuro-hemofilia/
https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/xii-curso-internacional-presente-futuro-hemofilia/
https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/xii-curso-internacional-presente-futuro-hemofilia/
https://rfve.es/seminarios-y-jornadas-rfve/https-rfve-es-wp-content-uploads-medico_nina_freepik-jpeg/
https://www.isth2023.org/?utm_source=bing&utm_medium=search&utm_campaign=registration&msclkid=0d9610ba37ef1b479c8274f33568832f
https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/curso-xi-internacional-formacion-continuada-hemofilia-otras-coagulopatias-hemofilia-leve/
https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/curso-xi-internacional-formacion-continuada-hemofilia-otras-coagulopatias-hemofilia-leve/

