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presentacion

La Real Fundacion Victoria Eugenia es una entidad benéfica, asistencial y cientifica de caracter particular
y privado, sin dnimo de lucro, constituida el 14 de febrero de 1989. Es miembro activo de la Asociacion
Esparfiola de Fundaciones y se encuentra bajo la supervision del Protectorado de Fundaciones del Mi-
nisterio de Sanidad, Politica Social e Igualdad.

La finalidad de la Fundacion es la de proteger la salud y remediar aquellas situaciones precarias de las
personas con Hemofilia u otras Coagulopatias Congénitas y sus familiares, asi como promover y divul-
gar investigaciones cientificas en el campo de la Hemofilia y demads patologfas asociadas.

Entre sus principales objetivos se encuentran:

- Promover lainvestigacion sobre las consecuencias que el uso clinico de los concentrados de fac-
tores de coagulacion provoca en los afectados por la Hemofilia y otros trastornos de la coagulacion.

- Dotar de becas de investigacion para conseguir la maxima especializacion en los temas relacionados
con la hemofilia o de otros problemas relacionados con las Coagulopatias Congénitas.

- Promocionar cursos, congresos, seminarios, mesas redondas y conferencias.
- Editar publicaciones y crear fondos documentales.

- Preparar campaiias de sensibilizacion, desarrollar iniciativas y proyectos de prevencién, asi como
organizar servicios de orientacion y consulta.

- Instrumentalizar acciones que favorezcan la reinsercion social y la rehabilitacion psiqui-
cade los afectados por Coagulopatias Congénitas y/o enfermedades asociadas.
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carta del presidente

Estimados amigos,

Un afio mas, es un orgullo para mi presentarles la Memoria de Actividades de la Real Fundacion Victo-
ria Eugenia. Al hacerlo, podemos observar una vez mas, la colaboracion recibida por parte de Institu-
ciones publicas y entidades privadas, el esfuerzo realizado por el personal voluntario, el trabajo de nues-
tra Comision Cientifica y la dedicacion de aquellos que de una manera u otra, han trabajado y han ofre-
cido su tiempo para que los objetivos que nos propusimos a principios de afio, se cumpliesen.

Uno de estos objetivos, es el fomento de la investigacion. Se ha continuado apoyando los proyectos re-
lacionados con la hemofilia y las coagulopatias congénitas, de personal cientifico experimentado y jo-
venes investigadores, que realizan estudios y tesis doctorales en torno a esta patologfa. En esta linea,
en el mes de diciembre celebramos el acto de entrega del “Premio Internacional de Investigacién en he-
mofilia Duguesa de Soria 2009" presidido por S.AR. la Infanta Margarita de Borbon, Presidenta de Ho-
nor de la Real Fundacion Victoria Eugenia, quien hizo entrega de dichos galardones, y cuya informacion,
mas ampliada, pueden encontrar dentro de esta Memoria de actividades.

Con las publicaciones redactadas por la Comision Cientifica, hemos intentado acercar a las personas que
padecen hemofilia u otras coagulopatias congénitas, mediante recomendaciones y guias con informacion
actualizada sobre aspectos relevantes como la inmunotolerancia y el buen uso del tratamiento médi-
co en hemofilia. También mediante los articulos publicados en la revista FEDHEMO, érgano de difusion
de la Federacion Espafola de Hemofilia, se ha pretendido hacer accesible informacién sobre aquellos
temas que se consideran de mayor interés.

>>
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carta del presidente

Respecto a la formacién, entre otras actividades, este afio celebramos en el mes de marzo, la primera
edicion del "Curso de Formacion Continuada Musculoesquelético en Hemofilia y otras Coagulopatias Con-
génitas”, dirigido a profesionales de la salud con implicacion en aspectos del aparato locomotor, como
meédicos traumatologos y rehabilitadores, y fisioterapeutas. El Curso, que abordd aspectos hematoldgi-
cos, fisiopatolégicos y rehabilitadores, tuvo una gran acogida entre el colectivo al que se dirigfa, y que jue-
ga un papel muy importante dentro del tratamiento de este colectivo, y al que consideramos necesario
dedicarle también un apartado dentro de nuestro proyecto de actividades formativas.

Desde el Consejo General de Patronato, en representacion de nuestra entidad, hemos acudido a diversos
actos organizados por otras Fundaciones y organismos. Esto nos sirve para intercambiar experiencias,
hacer llegar informacion sobre lahemofilia y conocer el trabajo llevado a cabo en otras entidades de ca-
racteristicas similares a la nuestra, algo fundamental en estos tiempos en los que la situacién econdémica
estd afectando de lleno a las Fundaciones y organizaciones sin dnimo de lucro.

Para finalizar esta introduccién, agradecer de manera muy especial la labor llevada a cabo por los pro-
fesionales técnicos de la Real Fundacion Victoria Eugenia y la colaboracion prestada por los miembros
de la Comision Cientifica, por su interés, su tiempo, su labor y su buena disposicion para con nuestra
entidad y los objetivos que persigue.

Igualmente, a todos aquellos que han hecho posible que un afio mas podamos presentar esta Memo-
ria, muchas gracias.

Manuel Moreno Moreno
PRESIDENTE
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organigrama

PATRONOS FUNDADORES
FEDERACION ESPANOLA EXCMO. SR. D. FRANCISCO ILMO. SR. D.IJOSE
DE HEMOFILIA MARTINEZ DE GALINSOGA Y ROS ALONSO GOMEZ

PRESIDENTA DE HONOR

S.AR.INFANTA DNA. MARGARITA DE BORBON Y BORBON
DUQUESA DE SORIA

CONSEJO GENERAL DE PATRONATO

PRESIDENTE
D. Manuel Moreno Moreno

VICEPRESIDENTE CONSEJEROS SECRETARIO
D. Miguel Pifieiro Alvarez D. Honorio Carlos Bandé Casado D. Rubén Cuesta Barriuso
D. Javier Carrera Hernani
D. Ismael del Aguila Fernandez
D. Antonio Liras Martin 3
D. Enrique Mtz. de Galinsoga y Vega
D. Francisco Mendana Nistal
D. José Antonio Mufioz Puche
D. Ignacio Robles Garcia
D. Juan Terrados Madrazo
D. Luis Vafo Gisbert
D. José Antonio Vazquez Freire
D. Dacio Villacé Huidobro
Dria. Ana Villar Camacho

COMISIONES Y DEPARTAMENTOS
COMISION CIENTIFICA PERSONAL TECNICO

SECRETARIA CONTABILIDAD ~ TRABAJO SOCIAL
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comision cientifica

LLa Comisién Cientifica de la Real Fundacién Victoria Eugenia esta formada por un grupo de expertos
de distintas ramas de la ciencia y la medicina de reconocido prestigio en el campo de la hematologfa,
medicina interna, hepatologfa, rehabilitacion, gestion de medicamentos y genética, de hospitales, en-
tidades publicas y universidades de diferentes comunidades auténomas.

Constituye un érgano de consulta sobre asuntos de indole sanitaria que afectan al colectivo, prestando
asesoramiento cientifico no sélo a la Real Fundacion Victoria Eugenia, sino también a la Federacion Es-
pafiola de Hemofiliay a las asociaciones regionales e instituciones puiblicas o privadas que asf lo requieran.

LLa composicion de esta Comision estuvo integrada durante este afio por los siguientes miembros:

- Dia. Ana Villar Camacho. Presidenta de la Comision Cientifica de la RFVE. Médico hematdélogo
en el Hospital Universitario La Paz de Madrid.

- Dr. Antonio Liras Martin. Vicepresidente de la Comision Cientifica de la RFVE. Profesor Titular
del Dpto. de Fisiologia de la Facultad de Biologfa en la Universidad Complutense de Madrid.

- Dr.Manuel Moreno Moreno.  Presidente del Consejo General de Patronato de la Real Fundacion
Victoria Eugenia. Médico Hematdélogo del Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca de Murcia.

- Dra. Carmen Altisent Roca. Médico Hematoélogo del< Hospital Vall d “Ebrén de Barcelona.

- Dra. Concepcion Alonso Verduras. Jefe de Servicio de Hemoderivados de la Agencia Espafiola
del Medicamento y Productos Sanitarios de Madrid.

- Dr. José Antonio Aznar Lucea. Jefe de Servicio de la Unidad de Coagulopatias Congénitas del
Hospital Universitario La Fe de Valencia.

- Dr. Javier Batlle Fonrodona. Jefe de Servicio de Hematologfa y Hemoterapia del Hospital Juan
Canalejo de La Corunfa.

- Dra. Nuria Bermejo Vega. Médico Hematdlogo del Hospital San Pedro de Alcantara de Caceres.

>>
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comision cientifica

Dr. Antonio Blazquez Pérez. Jefe de Servicio de Clinica de Hemoderivados en la Agencia Espa-
fiola de Medicamentos y Productos Sanitarios de Madrid.
Dra. Mariana Canaro Hirnyk. Médico Hematdlogo del Hospital Universitario Son Espases de Pal-

ma de Mallorca.

Dr. Bernardo J. Galmes Sureda. Médico Hematdlogo del Hospital Universitario Son Dureta de
Baleares.

Dr. Luis Javier Garcia Frade. Jefe de Servicio de Hematologfa del Hospital Rio Hortega de Valla-
dolid.

Dra. Gemma Iruin lrulegui. Médico Hematdélogo del Hospital de Cruces de Baracaldo (Vizcaya).
Dra. Celia L6pez Cabarcos. Médico Rehabilitador del Hospital Universitario La Paz de Madrid.
Dr. Felix Lucia Cuesta. Jefe de Seccién de Hematologfa del Hospital Miguel Servet de Zaragoza.
Dra. Eva Mingot Castellano. Médico Hematdlogo del Hospital Universitario Carlos Haya de Malaga.
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comision cientifica

Dra. M José Paloma Mora. Médico Hematdlogo del Hospital Virgen del Camino de Navarra.

Dr. Fco. Javier Rodriguez Martorell. Médico Hematologo de la Unidad de Hemofilia del Hospi-
tal Universitario Virgen del Rocio de Sevilla.

Dra. Carmen Sedano Balbas. Jefe de Seccion de Hemostasia del Hospital Marqués de Valdeci-
lla de Santander.

Dr. Miguel Angel Simén Marco. Especialista en Aparato de Digestivo del Hospital Lozano Blesa
de Zaragoza.

Dr. Vicente Soriano. Médico del Servicio de Enfermedades Infecciosas del Instituto de Salud Car-
los Il de Madrid.

Dr. Eduardo Tizzano Ferrari. Médico del Servicio de Genética del Hospital San Pablo de Barcelona.
Dr. Juan Turnes Vazquez. Médico especialista en Aparato Digestivo del Complejo Hospitalario de
Pontevedra.
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actividades

Reuniones

CONSEJO GENERAL DE PATRONATO

Durante el afio 2010 se han celebrado dos reuniones de Consejo General de Patronato, en los meses
de Junio y Diciembre. Entre otros temas, en dichas reuniones se aprobd laMemoria econémica del ejer-
cicio 2009, asi como el plan de actividades y el presupuesto econémico para el afio 2011, ademds se
informd acerca de las actividades realizadas por la Comisién Cientifica y se discutio sobre el presente

y el futuro de la Fundacion.

Real Fundacién Victoria Eugenia. Memoria 2010
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actividades

COMISION CIENTIFICA

LLa Comisién Cientffica llevo a cabo tres reuniones en los meses de abril, junio y diciembre. Los princi-
pales temas tratados fueron relacionados con la valoracién de la situacion actual de los tratamientos
en las diferentes Comunidades Auténomas, publicaciones, informacion sobre el Congreso Mundial de
Hemofilia, resolucion del Premio Duquesa de Soria, asi como de los Premios de Investigacion y Tesis Doc-
torales, "I Curso de Formacion musculo esquelético en Hemofilia y Otras Coagulopatias Congénitas” y
organizacion del préximo "IV Curso de Formacién”, ademds de valorar las colaboraciones varias en ac-

tividades y Jornadas celebradas por las Asociaciones de la Federacion Espafiola de Hemofilia.
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actividades

Investigacion

TERAPIA GENICA/CELULAR EX VIVO PARA HEMOFILIA MEDIANTE VECTORES NO
VIRALES EN CELULAS MADRE MESENQUIMALES DE TEJIDO ADIPOSO ADULTO"

Uno de los trabajos cientificos que cuenta con el apoyo de nuestra entidad es el coordinado por el Dr.
Antonio Liras Martin, Vicepresidente de la Comision Cientifica, en el que participan distintos grupos de
investigacion del Hospital Universitario La Paz. El apoyo a este proyecto se lleva efectuando desde el
ano 2007.

Enelafio 2009, este proyecto fue impulsado con la firma de un convenio entre la Real Fundacion Vic-
toria Eugenia vy la Fundacién para la investigacion Biomédica del Hospital Universitario La Paz, que se
ha mantenido durante el afio 2010.

Se trata de un trabajo de investigacion, en continuidad, cuya fase inicial, consistente en la estandariza-
cion de los protocolos de aislamiento y caracterizacion de este tipo de células a partir de muestras de
lipoaspirado humano, se llevé a cabo durante el primer afio.

El trabajo realizado en el Ultimo afio ha consistido en el desarrollo de un protocolo de transfeccion no
viral de células madre mesenquimales derivadas de tejido adiposo adulto humano (ASCs) obtenidas a
partir de muestras de lipoaspirado, utilizando para ello la técnica de la nucleofeccion.

Real Fundacién Victoria Eugenia. Memoria 2010
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actividades

PREMIOS A TESIS DOCTORALES

Tras ser valoradas por los Presidentes de la Real Fundacion Victoria Eugenia y de la Comision Cientifi-
ca, respectivamente, han sido concedidos dos premios a Tesis doctorales sobre Hemofilia.
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"Analisis molecular del gen F8 de la
coagulacion: identificacion de marca-
dores polimérficos y mutaciones en
pacientes espafioles con hemofilia A"

Autora:
Dra. Adoracion Vencesla Garcia

DEPARTAMENTO DE BIOLOGIA CELULAR,
NEUROLOGIA Y NEUROCIENCIAS.
UNIVERSIDAD DE BARCELONA.

“Efectos del entrenamiento acuatico
sobre parametros de la condicion fi-
sicaen pacientes hemofilicos”

Autora:
Dra. Sofia Pérez Alenda

FacuLTtaDp DE CIENCIAS DE
LA ACTIVIDAD FisiCA Y DEL DEPORTE.
UNIVERSIDAD DE VALENCIA
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actividades

COLABORACION CON LA SOCIEDAD Y LA FUNDACION ESPANOLA DE TROMBOSIS
Y HEMOSTASIA (SETH Y (FETH)). PREMIO A LA MEJOR COMUNICACION ORAL
SOBRE COAGULOPATIAS CONGENITAS.

El premio se entregd en la celebracion del XXVI Congreso Nacional de la SETH, que fue celebrado en
las Palmas de Gran Canaria, del 28 al 30 de octubre. Dicho galardén, con la colaboracion de la Real Fun-
dacion Victoria Eugenia se otorgd al proyecto titulado: “Contribucion del polimorfismo FXIlIVal34Leu
como factor de riesgo de crecimiento de hematoma en pacientes con hemorragia aguda intracerebral”,
de los Dres. Tirado, Coll, Cuevas, Mateo, Borrell, Delgado-Mederos, Vich, Marti-Fabregas y Fontcuber-
ta, del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau, de Barcelona.
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actividades

ACTO DE ENTREGA DEL PREMIO DE INVESTIGACION INTERNACIONAL
"DUQUESA DE SORIA”

El15 de diciembre de 2010, tuvo lugar el acto de entrega del Premio Internacional de Investigacion en
Hemofilia 2009 "Duquesa de Soria". Se celebrd en el salén de actos "Aula Balmis", de la Escuela Nacio-
nal de Sanidad, cedida por el Instituto de Salud Carlos Ill, y fue presidido por S.AR. La Infanta Dfia. Mar-
garita de Borbon, Duquesa de Soria, Presidenta de Honor de la Real Fundacién Victoria Eugenia y su
esposo el Excmo. Sr. D. Carlos Zurita, Duque de Soria.

El premio entregado, recayd sobre el Grupo de Terapias Avanzadas, Génicay Celular, RFVE-FIBHULP-
UCM, en la modalidad de Grupo de Investigacion de Prestigio Internacional.

Los investigadores principales que integran este grupo son el

Dr. Antonio Liras Martin, de la Universidad Complutense de Ma- @ Reeal Fundacitn
y VICTORIA EUGENIA

drid; el Dr. Damian Garcia Olmo, del Hospital Universitario La

Paz-idiPaz de Madrid y el Dr. Mariano Garcia Arranz de la Fun- PREMIC INTERMADIONAL DE
dacién para la Investigacion Biomédica del Hospital Universi- PIVESTRVCRNEN ERMEL IS

. “Dugquesa de Soria
tario La Paz.

Al evento acudieron numerosos representantes del mundo
de la Hemofilia de nuestro pais, entre los que destacaban los
miembros del Consejo General de Patronato de la Real Fun-
dacién Victoria Eugenia (R FV.E.), presidida por el Dr. Manuel
Moreno Moreno, componentes de la Comision Cientifica de

laR.FV.E., miembros de Asociaciones de pacientes pertene-
cientes a la Federacion Espariola de Hemofilia (FEDHEMO), re- ysbl i <k
presentantes del Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igual-

dad, asf como del Instituto de Salud Carlos IIl, la Escuela Na-

cional de Sanidad y el Hospital Universitario La Paz.
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Publicaciones

RECOMENDACIONES SOBRE INMUNOTOLERANCIA EN HEMOFILIA

Hemofilia es un trastorno hemorragico que se caracteriza por frecuentes episodios de sangrado, que
afectan particularmente a articulaciones y musculos. Su tratamiento actual con factores de la coagu-
lacion es tan solo paliativo ya que controla las hemorragias, previniendo la artropatia hemofilica créni-
cay la muerte prematura. Alin siendo este tratamiento muy eficaz presenta la importante complica-
cion de generar inhibidores (anticuerpos) contra los factores exdgenos perfundidos.

La evidencia cientifica indica que la inmunotolerancia es la mejor alternativa que se puede utilizar en
pacientes con inhibidor. El objetivo de las presentes recomendaciones es describir las Ultimas normas
internacionales sobre el desarrollo y posibilidades de esta alternativa terapelitica.

Dicha guia ha sido financiada con una ayuda concedida por la
Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios.

Autores: Villar, A, Alonso C, Altisent C, Aznar JA, Batlle J, Ber-

mejo N, Bldzquez A, Galmes B, Gracia-Frade LJ, Haya S, Iruin G,

Lopez-Cabarcos C, Liras A, Lucia JF, Mingot ME, Moreno M, Ro- - s
driguez-Martorell FJ, Sedano C, Simon MA, Soriano V, Tizzano Inmunclclerancla an Hemalilla

EF, Turnes J.
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RECOMENDACIONES PARA EL BUEN USO Y CONTROL
DEL AUTOTRATAMIENTO EN HEMOFILIA

Se trata de un documento recordatorio de recomendaciones, dirigido a los pacientes con Hemofilia so-
bre el buen uso y control del autotratamiento en Hemofilia, elaborado por la Comision Cientifica de la
Real Fundacion Victoria Eugenia.

Estas recomendaciones van encabezadas por una resefia de la Orden Ministerial sobre la Ley de Tra-
tamiento del afio 1982, donde se recogen las responsabilidades al respecto del médico, del paciente y
del personal de enfermerfa. A continuacion, se recalca laimportancia de la administracion del factor a
estos pacientes, inmediatamente después de un episodio hemorragico, que evite riesgos de posteriores
complicaciones con el fin de reducir significativamente posteriores secuelas para dicho paciente y cos-
tes asistenciales en el tratamiento de la hemofilia y se dan unas normas de buen uso.

29

RECOMENDACIONES
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PUBLICACIONES EN REVISTA FEDHEMO

La Real Fundacion Victoria Eugenia, bajo la coordinacion del Dr. Antonio Liras, tiene destinado un es-
pacio en la revista FEDHEMO, érgano de difusion de caracter trimestral, de la Federacion Espafiola de
Hemofilia en donde expone diferentes articulos referentes a las noticias, publicaciones y actividades de

interés que la entidad realiza.
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Formacion

1 CURSO DE FORMACION CONTINUADA MUSCULOESQUELETICO EN HEMOFILIA
Y OTRAS COAGULOPATIAS CONGENITAS

Este curso, organizado y coordinado por la Comision Cientifica de la Real Fundacion Victoria Eugenia,
que se celebré en el Centro de Formacién Permanente "Manuel y Javier Moreno”, de Totana (Murcia)
tuvo, como principal objetivo, formar a médicos rehabilitadores y fisioterapeutas con pocos afios de
practica sobre la importancia de la prevencion y las secue-
las que pueden tener lugar a causa de la Hemofilia y otras
coagulopatias congénitas, con el fin de lograr asf la integra- I Curso de Formaciin Continuada
cién del paciente en la sociedad con los minimos problemas MUSCULOESQUELETICO
posibles a este respecto. HEMOFILIA Y OTRAS
L OAGULOPATIAS
COMNGENITAS

Comenzd el dia 3 de marzo con su inauguracion a la que asis-
ti¢ la llma. Sra. Trinidad Cayuela Crespo, Concejala de Sani-
dad de Totana; el Sr. D. Manuel Alcaraz Quifionero, Geren-
te del Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca de Murcia;
el Dr. Manuel Moreno Moreno, Presidente de la Real Fun-
dacion Victoria Eugenia; la Dra. Ana Villar Camacho, Presidenta
de Comision Cientifica de la Real Fundacion Victoria Euge-
nia y el Sr. D. José Antonio Mufoz Puche, Presidente de la
Federacion Espafiola de Hemofilia.

Heal Fundacitin
VICTORLS EUGENIA
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El curso contd con la acreditacion de 3,5 créditos por parte de la Comision de Formacion Continuada
delas Profesiones Sanitarias de la Comunidad de Madrid y asf mismo con el auspicio de la Sociedad Es-
pafiola de Trombosis y Hemostasia.

Los alumnos que participaron procedian de distintos hospitales del territorio nacional, en su mayor par-
te de los servicios de rehabilitacion y fisioterapia, asi como de algunas clinicas de Fisioterapia.

PROGRERAMA del CLIRSCY
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resumen economico 2010

INGRESOS GASTOS
SUBVENCIONES .. ... 8267400€ Red servicioy apoyo en Hemofilia ............ 6643500 €
DONACIONES ... 3761800 € Publicaciones ..................o 990700 €
Patrocinios - colaboradores ................... 4993300 € Formacion ... 5360900 €
Otros iNgresos propios . ............o..oo...... 3135000 € [NVeStigacion ... 1759300 €
Ingresos financieros ............................ 713900 € Otros gastos afectos a fines fundacionales ... 13692800 €
Organode GObIEMo .. ....oovvveeieii 882100 €
Total ..o 20871400 € Total. ..o 29329200€

INGRESOS

Formacsm
15%

GASTOS
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agradecimientos

Consideramos nuestra obligacion agradecer la colaboracién y apoyo inestimable que recibimos, tanto
de las instituciones puiblicas como de empresa privada, asi como también a todas aquellas personas que,

de forma altruista, realizan aportaciones econémicas y hacen posible la consecucion de los objetivos

que son la base del funcionamiento de la Real Fundacién Victoria Eugenia.

Entidades publicas:
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Secretaria del Plan Nacional sobre el Sida

Entidades privadas:

&> /fedhemo
Bancaja¥ h i
el compromise social Novo nﬂrdisk.

@ Baxter

j mayor

_—_ COMUNICACION
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Real Fundacion
VICTORIA EUGENIA

C/Sinesio Delgado, n° 4 Pabell6n 16
28029 Madrid

TIfn: 913146 508 - FAX: 913145 965
www.hemofilia.com/fundacion/
fundacionve@hemofilia.com



