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Ipsen impulsa el abordaje integral de las
enfermedades raras hepaticas en una jornada
celebrada en el Hospital Universitario La Paz

« Durante la jornada, que ha contado con la colaboracién de FNETH, profesionales sanitarios,
Administracion y asociaciones de pacientes han analizado los retos del diagnéstico precoz, la
innovacion terapéutica y la humanizacion.

MADRID, ESPANA, 2 de marzo 2026 - Ipsen (Euronext: IPN; ADR: IPSEY) ha participado en la / Jornada
de Actualizacion en Enfermedades Raras Hepaticas: del diagndstico precoz a la atencion centrada en la
persona, organizada en el Hospital Universitario La Paz, centro de referencia en estas patologias, con la
colaboracién de la Federacién Nacional de Enfermos y Trasplantados Hepaticos (FNETH). En el marco
del Dia Mundial de las Enfermedades Raras, que se celebré el sabado 28 de febrero, el encuentro ha
reunido a profesionales sanitarios, representantes institucionales y asociaciones de pacientes con el
objetivo de analizar los principales retos en el abordaje integral de estas enfermedades.

La inauguracién ha contado con la participacion de Celia Garcia Menéndez, directora General de
Humanizacién de la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid; Javier Cobas Gamallo,
subdirector Gerente del Hospital Universitario La Paz, y Gabriel Galvan, director General de Ipsen Iberia,
quienes han destacado la importancia de impulsar espacios de didlogo que integren la innovacion
clinica, la coordinacién asistencial y la humanizacién de la atencion.

Durante la primera mesa, centrada en el panorama diagndstico, los expertos han abordado la
complejidad de estas patologias, tanto en adultos como en nifios, que contindan asociandose a nuevas
mutaciones genéticas, lo que puede generar incertidumbre diagndstica. En este sentido, se ha
subrayado la necesidad de combinar el analisis genético con una sdlida evaluacion clinica, reforzar la
formacién en Atencion Primaria y dotar a cuidadores y familias de herramientas que permitan identificar
signos de alerta de forma precoz.

La segunda mesa ha puesto el foco en el abordaje terapéutico y el papel del sistema sanitario. Los
participantes han coincidido en la relevancia del trabajo multidisciplinar para garantizar una atencion
integral y en la necesidad de incorporar la innovacién de manera agil, especialmente en patologias en
las que, en muchos casos, no existen alternativas terapéuticas.

Ademas, se ha destacado la importancia de evaluar los resultados en practica clinica real y de mejorar
la comunicacion entre el ambito hospitalario y la Atencidn Primaria para optimizar el seguimiento de los
pacientes y la continuidad asistencial.
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La tercera mesa ha estado dedicada a la experiencia del paciente y la humanizacion de la asistencia.
Representantes de las asociaciones FNETH y HePA (Asociacién Espafiola de Ayuda a Nifios con
Enfermedades Hepéaticas y Trasplantes Hepaticos) han compartido testimonios que evidencian la
necesidad de acompanamiento emocional durante todo el proceso asistencial.

Entre las principales reivindicaciones, se ha sefalado la importancia de que las familias puedan acceder
a centros con equipos especializados y experiencia en estas patologias, asi como de integrar de forma
efectiva la voz del paciente en la toma de decisiones. Desde la direccion y las areas de humanizacién
del hospital se han expuesto las iniciativas impulsadas para avanzar hacia un modelo de atencidn
centrado en pacientes y cuidadores, mejorando su experiencia durante los ingresos y el seguimiento de
la enfermedad.

La jornada ha concluido con la participacién de Almudena Quintana Morgado, directora General
Asistencial del Servicio Madrileno de Salud, quien ha puesto en valor la riqueza del debate y ha animado
a mantener estos espacios de colaboracién para seguir fortaleciendo el abordaje integral de las
enfermedades raras hepaticas.
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Somos una empresa biofarmacéutica global centrada en ofrecer farmacos transformadores para los
pacientes en tres areas terapéuticas: oncologia, enfermedades raras y neurociencias.

Nuestra cartera de productos estad impulsada por la innovacién externa y respaldada por casi 100 afos
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presentes en mas de 40 paises, y nuestras alianzas a lo largo del mundo nos permiten llevar
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Ipsen cotiza en Paris (Euronext: IPN) y en Estados Unidos a través del American Depositary Receijpt
Program patrocinado de nivel 1 (ADR: IPSEY). Para obtener méas informacion, visite ipsen.com.

Ipsen Pharma Espaiia se encuentra ubicada en Barcelona. En Espana, la compafiia dispone de un sélido
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