
E N E R O  2 0 2 4

NOVIEMBRE 2023

NEWSLETTER RFVE

LA REAL FUNDACIÓN VICTORIA EUGENIA EN
COLABORACIÓN CON FEDHEMO PRESENTA UNA NUEVA
GUÍA SOBRE TERAPIA GÉNICA

w w w .  r f v e . e s

NOVIEMBRE

DICIEMBRE

E N  E S T E  B O L E T Í N :De izquierda a derecha: D. Daniel A. García, Dña. Irene Corrales, Dña. Nina Borrás, Dña. Mª del Mar Villalón, SAR Dña. Margarita de
Borbón, D. J. María Bastida,  Excmo. Sr. D. Carlos Zurita y D. Juan Terrados.

La guía, elaborada por especialistas de la
Comisión Científica de la RFVE, en estrecha
colaboración con la Federación Española de
Hemofilia (Fedhemo), ha sido creada con el
propósito de ofrecer a las personas afectadas por
coagulopatías información sobre esta terapia
innovadora y todo lo que le rodea.

La Real Fundación Victoria Eugenia presentó el pasado
14 de noviembre una nueva Guía sobre Terapia Génica
en el Auditorio Margarita Salas del Centro Nacional de
Investigaciones Oncológicas (CNIO).
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CONSULTA AQUÍ LA GUÍA

La guía, elaborada por especialistas de la
Comisión Científica de la RFVE, en estrecha
colaboración con la Federación Española de
Hemofilia (Fedhemo), ha sido creada con el
propósito de ofrecer a las personas
afectadas por coagulopatías mediante un
lenguaje cercano y accesible, información
sobre esta terapia innovadora y todo lo que
le rodea, para que, atendiendo a sus
necesidades y características específicas,
decidan si se trata de una opción terapéutica
adecuada.

La monografía, presentada por la Dra. María
Teresa Álvarez Román, Jefa de Sección de
Trombosis y Hemostasia del Hospital
Universitario La Paz de Madrid, y Dña.
Lourdes Pérez González, Trabajadora Social
y Gerente de Fedhemo, se ha diseñado en un
formato de preguntas y respuestas, que
abordan dudas frecuentes y planteamientos
sobre la eficacia y seguridad de la Terapia
Génica, los efectos adversos más frecuentes
durante y después del tratamiento, los
hábitos que han de cambiar tras someterse
al mismo, o las precauciones y restricciones a
tener en cuenta.

El equipo que ha trabajado en su creación
está formado por pacientes y profesionales
con vinculaciones a la hematología, la
psicología y el trabajo social, que han
tratado de recoger todo aquello que
consideraban esencial para el conocimiento
del paciente.

Una de las funciones de la RFVE es
proporcionar recursos valiosos y
publicaciones que, fruto de la investigación
científica, ayuden a la comunidad, por lo que
se espera que esta guía ya pubicada sea una
herramienta invaluable tanto para pacientes,
como para sus familiares.

Elaborada en formato físico y digital, ha
sido repartida a todas las asociaciones
de Hemofilia de España, y ya se puede
consultar de forma gratuita en nuestra
web y en la de FEDHEMO.

Esta guía no sería posible sin el aval
científico de la Sociedad Española de
Trombosis y Hemostasia (SETH) y sin
el apoyo inestimable de los
laboratorios:

https://rfve.es/wp-content/uploads/AF-GUIA-TERAPIA-GENICA-web_accesible.pdf
https://rfve.es/wp-content/uploads/AF-GUIA-TERAPIA-GENICA-web_accesible.pdf
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“Estrategia para una correcta
Identidad Digital.” Impartida por D.
Rodrigo Miranda, Socio y Director
General de ISDI. Coordinador del
Área de Conocimiento Social Media
& Redes Sociales de Programas ISDI.
Presentador de TVE.

“Reputación Digital y RRSS.” A
cargo de D. Elvis Santos. Chief PR &
Influence en Ogilvy Spain. Profesor
en ISDI, ESIC y varias universidades
españolas en materias relacionadas
con la reputación, marketing,
relaciones con los medios,
comunicación de crisis y RRSS.

Este seminario se pudo llevar a cabo
gracias a la ayuda y colaboración de: 

EXPERTOS EN COMUNICACIÓN Y
MARKETING EXPLICAN LOS RIESGOS
Y LAS OPORTUNIDADES DE LAS RRSS
PARA EL PACIENTE

La formación online y gratuita está
disponible en nuestro canal de
Youtube, para todo aquel que quiera
verla en diferido. 

El pasado miércoles 22 de noviembre, la
Real Fundación Victoria Eugenia llevó a cabo
otra de sus formaciones gratuitas. Esta vez,
no fueron profesionales de la salud los que
presentaron las ponencias, sino expertos en
comunicación y marketing, ya que el tema
ponía el foco en el paciente para ofrecer
información sobre la atención médica, la
búsqueda en RRSS y sus infinitas
oportunidades, pero también los riesgos
que estas pueden acarrear. 

En general, es crucial que los pacientes y los
profesionales de la salud utilicen las redes
sociales de manera responsable,
asegurándose de proteger la privacidad y
verificar la autenticidad de la información.
Los beneficios o riesgos específicos pueden
variar según la situación individual y la
naturaleza de la información compartida, y
todo esto fue tratado en el seminario ya
disponible en el canal de Youtube. 

La formación online fue moderada por el Dr.
Santiago Bonanad Boix, del Servicio de
Hemostasia y Trombosis y Unidad de
Coagulopatías Congénitas del Hospital
Universitari i Politécnic La Fe de Valencia, y
contó con estas interesantes ponencias:

Accede aquí a la

grabación
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LA REAL FUNDACIÓN VICTORIA
EUGENIA CELEBRA CON ÉXITO LA
GALA BIENAL DE LOS PREMIOS
DUQUESA DE SORIA 2023 EN
CAIXAFORUM, MADRID

de Coagulopatías Congénitas del Banco
de Sangre y Tejidos (BST) de Cataluña y
miembro de la Comisión Científica de la
RFVE, contó también con la presencia de
D. Daniel Aníbal García Diego,
presidente de la Federación Española de
Hemofilia.

En esta edición, el comité investigador
ha concedido el Premio Internacional
de Investigación sobre coagulopatías
congénitas “Duquesa de Soria 2023” a
la Dra. Irene Corrales Insa, por el
proyecto: Desvelando los mecanismos
genéticos subyacentes a la hemofilia A
grave. Análisis exhaustivo de grandes
deleciones en el F8. 

Tras dos años de espera, la Real
Fundación Victoria Eugenia (RFVE) ha
otorgado nuevamente los Premios
Duquesa de Soria en reconocimiento a
la destacada labor científica llevada a
cabo en el campo de la hemofilia y
otras coagulopatías congénitas.
El objetivo de estos premios es
reconocer trabajos originales e
inéditos realizados en España o en el
extranjero por profesionales de
cualquier nacionalidad.

La Real Fundación Victoria Eugenia (RFVE)
celebró el pasado viernes 24 de noviembre
los Premios Duquesa de Soria 2023 que,
como cada edición, galardonan la excelencia
de la labor científica de los investigadores en
el ámbito de la hemofilia y otras
coagulopatías congénitas.

La entrega de premios tuvo lugar en
CaixaForum Madrid y contó como anfitrión
con D. Juan Terrados Madrazo, secretario
de la RFVE. El acto estuvo presidido por SAR
Doña Margarita de Borbón y Borbón,
infanta de España, Duquesa de Soria y
Presidenta de Honor de la Real Fundación
Victoria Eugenia, y el Excmo. Señor Don
Carlos Zurita, Duque de Soria. El acto
institucional, que fue presentado por el Dr.
Francisco Vidal Pérez, jefe del Laboratorio
de

La Dra. Corrales Insa en la entrega del Premio Internacional de
Investigación sobre coagulopatías congénitas.

La Dra. Corrales Insa, es licenciada en
Biología y Doctora en Genética Humana
por la Universidad de Barcelona desde
2011. Su trabajo de tesis se centró en el
desarrollo de herramientas moleculares
para el diagnóstico de la enfermedad de
von Willebrand. Desde 2012 trabaja como
facultativa en el Banc de Sang i Teixits de
Cataluña y es la responsable de la plata-
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forma Genómica, combinando la actividad
asistencial e investigadora en el Laboratorio
de Coagulopatías Congénitas del BST. 

El trabajo de investigación merecedor de la
cuantía del premio, valorado en 10.000
euros, está enfocado en mejorar el
diagnóstico molecular de las hemofilias A y B
mediante el uso de secuenciación de tercera
generación (TGS) basada en nanoporos. 

La investigación se centra en pacientes no
identificados y en el análisis detallado de
variantes estructurales, utilizando estrategias
de enriquecimiento. El objetivo final es
avanzar hacia una medicina personalizada
para mejorar la atención a estos pacientes y
sus familias.

Además del Premio Duquesa de Soria, la Real
Fundación Victoria Eugenia concede ayudas
de 3.000 euros a proyectos de
investigación relacionados con las
coagulopatías congénitas llevados a cabo
por profesionales sanitarios y de carácter
multidisciplinar en tres campos de acción.

El premio al Proyecto de investigación en
Medicina Básica fue concedido a: Deeptech
aplicada al diagnóstico de trastornos
hemorrágicos congénitos. Identificación de
nuevos mecanismos de enfermedad
relacionados con la degradación de ARN,
apoptosis y glicosilación, elaborado por el
equipo del Dr. José María Bastida Bermejo.

 Congénitas 

El Dr. José María Bastida Bermejo es
licenciado en medicina y doctor en
medicina por la Universidad de
Salamanca, especialista e investigador en
el complejo asistencial universitario y del
instituto de investigación biomédica de
Salamanca. También trabaja como
profesor asociado en la Universidad de
Salamanca, y es coordinador del grupo
español de alteraciones plaquetarias
congénitas, además de autor de más de
60 artículos publicados en revistas de alto
impacto.

El proyecto de investigación del Dr.
Bastida se enfoca en los trastornos
plaquetarios congénitos (TPCs), un grupo
de enfermedades raras que pueden
causar episodios de sangrado y diversas
complicaciones graves. Para abordarlo, se
propone la aplicación de tecnologías de
secuenciación masiva e Inteligencia
Artificial (IA) para mejorar la identificación
de genes y mecanismos de enfermedad. 

El Dr. José María Bastida en la entrega del premio al Proyecto de
investigación en Medicina Básica.
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 El equipo multidisciplinario busca avanzar en
el diagnóstico, establecer centros de
referencia y contribuir a la innovación médica
al proporcionar herramientas diagnósticas
avanzadas para el sistema de salud.

Por otro lado, el Premio al Proyecto de
Investigación en Medicina Clínica ha sido
concedido a la Dra. Nina Borrás Agustí,
gracias a su labor en el proyecto: Explorando
la base molecular no resuelta de la hemofilia
mediante la aplicación de la secuenciación
Long-read de tercera generación (TGS), cuyo
objetivo es investigar en profundidad la base
genética de los pacientes con hemofilia cuyo
defecto molecular no ha sido identificado y,
asimismo, caracterizar exhaustivamente las
grandes SV identificadas en pacientes con
hemofilia empleando la TGS basada en la
tecnología de nanoporos.

Actualmente trabaja como facultativa en
el Laboratorio de Coagulopatías
Congénitas y la Plataforma Genómica del
Banco de Sangre y Tejidos. Su
investigación se centra en la aplicación de
nuevas tecnologías de secuenciación del
DNA para la investigación de la base
molecular de las Coagulopatías
Congénitas y los Trastornos
Hemorrágicos de etiología compleja. 

Hasta la fecha ha publicado 20 artículos
científicos en revistas indexadas de alta
calidad, 5 de ellos como primer autor. Ha
presentado posters y comunicaciones
orales en congresos científicos tanto a
nivel nacional como internacional. Por
último, ha participado en 5 proyectos
todos ellos financiados a través de
convocatorias competitivas.

La Dr. Nina Borrás Agustí en la entrega del premio al Proyecto de
investigación en Medicina Clínica.

La Dra. Nina Borrás Agustí es licenciada en
Ciencias Biomédicas y doctora en Genética
Humana por la Universidad de Barcelona
(UB).

Dña. María del Mar Villalón en la entrega del Premio al Proyecto
de Investigación Multidisciplinar.

Por último, el Premio al Proyecto de
Investigación Multidisciplinar, lo recogió
Dña. María del Mar Villalón González
Conejero.
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que fue galardonada por el trabajo: Eficacia de una intervención de Fisioterapia mediante
restricción de flujo sanguíneo en la mejora de la fuerza muscular de pacientes con
artropatía hemofílica de rodilla. Estudio clínico aleatorio multicéntrico.

La premiada, es fisioterapeuta por la Universidad de Murcia, tiene un Máster en
fisioterapia del deporte por la Universidad Católica de Murcia y desde septiembre del 2022
está realizando el doctorado en Salud, discapacidad, dependencia y bienestar en la
Universidad de Murcia. Es autora del articulo Artropatía hemofílica de rodilla y su
asociación con el déficit de fuerza y activación muscular, y el umbral del dolor a la presión:
estudio de casos y controles, del cual se llevó a cabo una comunicación en la Cumbre 2023
de la Federación Mundial de Hemofilia sobre atención integral.

Sin duda, una tarde repleta de conocimiento y talento que refleja el compromiso
invaluable de investigadores y médicos en la mejora continua del diagnóstico y
tratamiento de las coagulopatías congénitas.

La celebración y entrega de los Premios Duquesa de Soria 2023 ha sido posible
gracias a la ayuda y colaboración de las empresas: 

Y al espacio cedido por: 
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DÑA. ANA TÉLLEZ TORRES, NUEVO MIEMBRO DEL PATRONATO 

El último mes del año arrancaba con
cambios en el que es el máximo órgano
rector de la fundación: el patronato. Así
pues, Dña. Ana Téllez Torres toma el relevo
de D. Antonio Gómez Outes, y se suma a la
reciente incorporación de Dña. Laura
Quintas Lorenzo, vicepresidenta de
FEDHEMO.

Ana Téllez, como graduada en farmacia,
ocupa el cargo de Evaluadora Clínica en el
Departamento de Medicamentos de Uso
Humano de la Agencia Española del
Medicamento y Productos Sanitarios
(AEMPS) desde el año 2019. 

Además, ostenta el título de experta de
la Agencia Europea de Medicamentos
(EMA), desempeñando tareas de
evaluación de medicamentos y
asesoramiento científico, entre otras
actividades. Su enfoque profesional se
ha centrado especialmente en el
estudio y evaluación de nuevos
medicamentos en el ámbito de la
trombosis y hemostasia, abordando
estas temáticas tanto desde un punto
de vista clínico, como regulatorio.

La profesional recientemente incorporada ocupa el cargo de Evaluadora
Clínica en el Departamento de Medicamentos de Uso Humano de la Agencia
Española del Medicamento y Productos Sanitarios (AEMPS) desde el año 2019.

Dña Ana Téllez Torres, nuevo miembro del patronato.
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Sin duda, una trayectoria profesional destacable que enriquecerá las decisiones y el
consenso con el resto de miembros. Para la fundación es un orgullo que Dña. Téllez pase
a formar parte del patronato como miembro representante de la AEMPS, ¡Enhorabuena
Ana!

Con esta última incorporación, el patronato de la Real Fundación Victoria Eugenia queda
compuesto por 16 patronos, entre ellos: D. David Manuel Silva Gómez en calidad de
presidente, y D. Miguel Ángel Piñeiro Álvarez como actual vicepresidente

DICIEMBRE 2O23

 ¡CONOCE EL PATRONATO DE LA RFVE!

TODO SOBRE EL ÚLTIMO SEMINARIO DEL AÑO: ESCALAS DE CALIDAD DE
VIDA EN EVW Y EFECTOS DE LA PROFILAXIS SOBRE ESTA

La formación online y gratuita tuvo lugar el pasado miércoles 13 de
diciembre a las 18:00h (hora peninsular).

https://rfve.es/sobre-nosotros/patronato-rfve/
https://rfve.es/sobre-nosotros/patronato-rfve/
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El último webinar del 2023: “Escalas de calidad de vida en EVW y efectos de la profilaxis
sobre esta”, patrocinado por Octapharma y moderado por el Dr. Francisco Vidal Pérez,
jefe del Laboratorio de Coagulopatías Congénitas del Banco de Sangre y Tejidos (BST) de
Cataluña, cerró el ciclo por todo lo alto, ya que permitió a todos los asistentes hacer una
mejor interpretación y clasificación de la Enfermedad de Von Willebrand, así como la
correlación clínico-analítica de los diferentes tipos de esta patología.

Expertas de renombre abordaron aspectos cruciales relacionados con la Enfermedad de
von Willebrand (EVW) y su impacto en la calidad de vida. Por su parte, la Dra. Ana Rosa
Cid Haro, facultativa adjunta de la Unidad de Hemostasia y Trombosis en el Hospital
Universitario y Politécnico La Fe de Valencia, ofreció una visión general, destacando la
heterogeneidad de la enfermedad en términos de gravedad y sintomatología
hemorrágica. Se resaltó que la severidad del subtipo de EVW y el tipo de hemorragia
experimentada pueden influir negativamente en la calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS). Además, se subrayó que las mujeres con EVW enfrentan problemas
hemorrágicos adicionales y efectos secundarios, como la falta de hierro, que pueden
afectar negativamente su CVRS. también se planteó la pregunta de si el tratamiento
profiláctico en EVW podría reducir los problemas hemorrágicos y mejorar la CVRS,
señalando la falta de estudios específicos al respecto.

La Dra. María del Carmen Gómez del Castillo Solano, facultativa especialista de área en
la Unidad de Trombosis y Hemostasia del Complexo Hospitalario Universitario de A
Coruña, enfocó su charla en la importancia y utilidad de las escalas de calidad de vida
en la EVW. Se señaló que, aunque existen pocos estudios publicados sobre CVRS en EVW,
muchos de ellos no utilizan cuestionarios específicos para esta enfermedad. La
importancia de considerar el tipo de hemorragia, especialmente los sangrados
articulares y ginecológicos, fue resaltada como un aspecto crucial para la atención clínica.
En las conclusiones de la segunda charla se destacó la falta de estudios que analicen el
impacto de la profilaxis en la calidad de vida en EVW. Por último, se expresó la intuición de
una posible mejora, pero se advirtió sobre los desafíos a largo plazo y los posibles efectos
adversos relacionados con el tratamiento, así como el esfuerzo que implica tanto para los
pacientes como para los cuidadores.

Este interesante seminario abordó la dificultad de implementar escalas de calidad de
vida en consultas debido a restricciones de tiempo, a pesar de su amplio uso en
ensayos clínicos. Se resaltó la ausencia de cuestionarios específicos de calidad de vida en
castellano aplicables a EVW, a pesar de ser la coagulopatía más común. En resumen, el
evento proporcionó una visión integral de la EVW y su relación con la calidad de vida,
subrayando la necesidad de investigaciones específicas y el desafío de implementar
herramientas de evaluación en la práctica clínica habitual.
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 21 al 24 de abril en Madrid. 

El abstract con la información del
Registro Nacional, ha sido aceptado
como presentación oral en el congreso,
bajo el título: “Análisis descriptivo de
la presentación clínica y gravedad de
la clínica hemorrágica en mujeres
con RBDs y portadoras de hemofilia:
Datos en vida real del Registro
español”. Esto incluye una
presentación oral en una de las
sesiones de comunicaciones libres que
tendrán lugar durante el evento, y la
publicación del abstract en el
suplemento de la revista Haemophilia.

El Congreso, organizado por la
Federación Mundial de Hemofilia
(FMH) y la Federación Española de
Hemofilia (Fedhemo), se presenta
como el evento internacional más
completo sobre trastornos de la
coagulación. Constituye una
oportunidad para mantenerse
informado sobre los rápidos cambios
que están ocurriendo actualmente en
nuestro campo.

Este seminario no habría sido posible sin
la ayuda y colaboración de: 

Accede aquí a la

grabación

Su exposición oral, titulada
“Análisis descriptivo de la
presentación clínica y gravedad de
la clínica hemorrágica en mujeres
con RBDs y portadoras de hemofilia:
Datos en vida real del Registro
español”, ha sido aceptada para ser
presentada durante una de las
sesiones de comunicaciones libres
en el evento.

La Dra. Nuria Fernández Mosteirín,
Facultativa Especialista de Área de la
Sección de Hemostasia del Servicio de
Hematología y Hemoterapia del Hospital
Universitario Miguel Servet de Zaragoza, y
miembro de nuestra Comisión Científica,
participará como ponente en el WFH
Congress 2024, que tendrá lugar del
próximo

LA DRA. NURIA FERNÁNDEZ
MOSTEIRÍN, PONENTE EN EL
CONGRESO INTERNACIONAL WFH
2024 EN MADRID.

¡ACCEDE A LA PÁGINA DEL
WFH CONGRESS 2024!

https://wfh.org/es/acerca-de-la-fmh/
https://wfh.org/es/acerca-de-la-fmh/
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CURSOS QUE OFERTAMOS ACTUALMENTE

EDICIÓN ACTUAL: DEL 13 DE NOVIEMBRE DE 2023 AL 5 DE
MARZO DE 2024. 

LO QUE ESTÁ POR VENIR

PRESENTE Y FUTURO DEL TRATAMIENTO
DE LA HEMOFILIA.
9 de enero de 2024 - 9 de mayo de 2024.
Matrícula abierta. 5.1 créditos

EL PAPEL DEL LABORATORIO EN LOS
TRASTORNOS DE LA COAGULACIÓN.
11 de marzo de 2024 - 11 de julio de 2024. 

ABORDAJE CONTEMPORÁNEO DE LOS
PROBLEMAS MUSCULOESQUELÉTICOS.
 5 de febrero de 2024 - 5 de mayo de 2024.

EL PAPEL DEL LABORATORIO EN LOS TRASTORNOS DE LA
COAGULACIÓN

CURSO ONLINE: ABORDAJE CONTEMPORÁNEO DE LOS
PROBLEMAS MUSCULOESQUELÉTICOS ASOCIADOS A LA
HEMOFILIA
EDICIÓN ACTUAL: DEL 2 DE OCTUBRE DE 2023 AL 2 DE
FEBRERO DE 2024. 

5.1
CRÉDITOS

7.7
CRÉDITOS

ABORDAJE DE LA MUJER PORTADORA DE
HEMOFILIA A Y B O CON
COAGULOPATÍAS. 
15 de enero de 2024 – 15 de abril de 2024.
Matrícula abierta.

HEMOFILIA LEVE.
22 de enero de 2024 – 22 de abril de
2024.

SEMINARIO ONLINE: OVERVIEW DE
TERAPIAS REBALANCEADORAS DE LA
HEMOSTASIA.
20 de febrero.

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-contemporaneo-problemas-musculoesqueleticos-asociados-hemofilia/
https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/curso-abordaje-contemporaneo-problemas-musculoesqueleticos-asociados-hemofilia/
https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/curso-abordaje-contemporaneo-problemas-musculoesqueleticos-asociados-hemofilia/
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¡Acceder al conocimiento y la
investigación, está a un click!

¡SÍGUENOS EN
NUESTRAS RRSS! 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

w w w .  r f v e . e s

Con el inestimable apoyo de: 

NUEVAS DEDUCCIONES EN LAS
DONACIONES: 

• Hasta 250 €, el 80% del importe donado.
• El resto de la donación, el 40% del importe donado.

HAZ CLICK AQUÍ PARA HACERTE DONANTE

https://rfve.es/
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/donaciones-real-fundacion-victoria-eugenia/

