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AGOSTO 2023

LA DRA. FERNÁNDEZ MOSTEIRÍN,
SELECCIONADA PARA PRESENTAR
EN EL LXV CONGRESO NACIONAL
DE HEMATOLOGÍA, SU
COMUNICACIÓN SOBRE EL
REGISTRO NACIONAL

NEWSLETTER RFVE

w w w .  r f v e . e s

AGOSTO

SEPTIEMBRE

OCTUBRE

E N  E S T E  B O L E T Í N :

Material de la RFVE repartido entre los asistentes de la décimo tercera edición del Curso Internacional  sobre Terapia
Génica, celebrado en Madrid los días 28 y 29 de septiembre. 

El comité evaluador reconoció la relevancia
y calidad de esta comunicación, la cual
aborda datos sobre el perfil hemorrágico y
la prevalencia del sangrado menstrual
abundante en mujeres con trastornos
hemorrágicos hereditarios y portadoras de
hemofilia.
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En el marco del LXV Congreso Nacional de
la Sociedad Española de Hematología y
Hemoterapia (SEHH), el XXXIX Congreso
Nacional de la Sociedad Española de
Trombosis y Hemostasia (SETH) y el III
Congreso Iberoamericano de Hematología,
que se llevará a cabo en la ciudad de Sevilla
del 26 al 28 de octubre de 2023, se anunció
que la comunicación titulada “Perfil
hemorrágico y prevalencia del sangrado
menstrual abundante en mujeres con
trastornos hemorrágicos hereditarios y
portadoras de hemofilia: Datos en vida
real del registro español”, elaborada por la
Dra. Nuria Fernández Mosteirín fue
seleccionada para ser presentada de forma
oral.

La comunicación, con el número asignado
849, será presentada el día 27 de octubre de
2023 en la sala “SALA BRUSELAS” dentro del
área de SETH – Coagulopatías Congénitas,
con un horario programado de 15:30 a 16:30
horas.

El comité evaluador ha reconocido la
relevancia y calidad de esta comunicación,
la cual aborda datos sobre el perfil
hemorrágico y la prevalencia del sangrado
menstrual abundante en mujeres con
trastornos hemorrágicos hereditarios y
portadoras de hemofilia, presentando
resultados obtenidos en un contexto de vida
real del Registro Español, que a día de hoy
cuenta con más de 180 pacientes
registrados.

La comunidad médica y científica espera con
gran interés esta presentación, ya que
proporcionará valiosos avances en el
campo de los trastornos hemorrágicos y
hemofilia, enriqueciendo los conocimientos
en esta área de la hematología.

YA ESTÁN DISPONIBLES LAS
PÍLDORAS INFORMATIVAS SOBRE
EL ISTH 2023

Algunos miembros de la Comisión
Científica de la RFVE han sido los
encargados, tras su presencia en el
congreso, de elaborar diferentes
vídeo-resúmenes sobre las
principales ponencias.

El que ha sido el 31º Congreso de la
Sociedad Internacional de Trombosis
y Hemostasia (ISTH), tuvo lugar en
Montreal del 24 al 28 de junio. Como ya
se mencionó, distintos miembros de la
Comisión Científica viajaron a Canadá
para conocer los últimos avances
científicos en trombosis y hemostasia,
interactuar con otros expertos
mundiales en hematología, y avanzar en
sus conocimientos y su carrera
profesional.

Tras su presencia en el evento de
carácter internacional, los profesionales
seleccionados se han encargado de
cubrir las principales ponencias,
llevando a cabo pequeñas píldoras que
ya se pueden consultar en la web. Los
vídeos en castellano, posibles gracias
al apoyo y colaboración de Roche,
resumen de manera visual y dinámica
los temas tratados.
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Actualización de los
programas de la WFH y
actividad física en el
paciente

Dr. Ramiro Núñez Vázquez.

Trombocitopatías

Dra. Ana Marco Rico. Dra. Inmaculada Soto.

Enfermedad de Von
Willebrand

Dra. María Nieves Alonso
Escobar.

Hemofilia B

Dra. Mª Teresa Álvarez
Román. 

Hemofilia A

Dr. Manuel Rodríguez López

Así bien, el Dr. Manuel Rodríguez resume las principales novedades de la Hemofilia A, y
la Dra. Mª Teresa Álvarez Román, de la Hemofilia B. La Dra. Inmaculada Soto, aborda
la púrpura trombocitopénica inmunológica, y la Dra. Ana Marco Rico, nos habla de las
Trombocitopatías.

Por su parte, el Dr. Ramiro Núñez Vázquez, hace una actualización de los programas en
marcha de la WFH y de la actividad física en el paciente con Hemofilia. Por último, la Dra.
Nieves Alonso Escobar, recapitula todo aquello relacionado con la Enfermedad Von
Willebrand.

Púrpura
Trombocitopénica
Inmunológica
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FORMACIÓN ONLINE - CURSOS

¡AÚN ESTÁS A TIEMPO DE PRESENTAR TU PROYECTO PARA LOS PREMIOS
DUQUESA DE SORIA 2023!

SEPTIEMBRE  2O23

Desde la RFVE queremos reconocer y
premiar el talento y la investigación con la
celebración de un evento que, dado su
carácter especial, tiene lugar cada dos años:
Los Premios Duquesa de Soria.

Ya son unos cuantos galardones a las
espaldas y aunque no pareciesen estar tan
cerca, cada día queda menos para que llegue
el momento de conceder de nuevo el
Premio Internacional de Investigación
sobre coagulopatías congénitas 2023 y las
Ayudas a Proyectos de Investigación, en
los premios más importantes de la
fundación.

¿Tienes un proyecto de investigación
relevante en esta área? La RFVE invita
a profesionales y expertos
relacionados a enviar sus proyectos a
la dirección de correo electrónico:
rfve@rfve.org 

¡Aún estás a tiempo de participar en
esta distinguida convocatoria, la
fecha límite para enviar tu trabajo
termina esta semana, concretamente
el próximo 20 de octubre de 2023!

Tras la ampliación  de la fecha de entrega para los Premios Duquesa de Soria
2023, tienes hasta el 20 de octubre de 2023 para hacernos llegar tu trabajo a
través del correo: rfve@rfve.org. 

mailto:rfve@rfve.org
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Premio al proyecto de investigación
en medicina básica. Dirigido a
investigadores que desarrollen una labor
de investigación básica orientada a la
obtención de conocimiento con posible
transaciconalidad a la práctica clínica.

Si tienes alguna pregunta o necesitas más
información, no dudes en ponerte en
contacto con la RFVE en el correo
electrónico proporcionado: rfve@rfve.org.

A continuación un resumen de los premios y
ayudas a otorgar: 

Premio Internacional de Investigación
sobre coagulopatías congénitas “Duquesa
de Soria”

Se convoca con el fin de premiar trabajos
originales e inéditos realizados en España o
en el extranjero por autores de cualquier
nacionalidad. Está dotado con una
cantidad de 10.000€ y será valorado por un
jurado de reconocido prestigio e
independiente del Comité Científico.

Ayudas a proyectos de investigación
Además del Premio “Duquesa de Soria”, la
Real Fundación Victoria Eugenia presenta
una convocatoria para la concesión de
ayudas (en cada categoría el premio consiste
en una cuantía de 3.000 euros) a proyectos
de investigación relacionados con las
coagulopatías congénitas (proyectos a
realizar), llevados a cabo por profesionales
sanitarios y de carácter multidisciplinar en
tres campos de acción:

Estos premios no serían posible sin la
colaboración de:

Premio al proyecto de investigación
en medicina clínica. Dirigido a
investigadores que desarrollen su labor
investigadora sobre humanos, a
cualquier nivel metodológico, en el
diagnóstico, tratamiento o evaluación
de pacientes con coagulopatías
congénitas.

Premio al proyecto de investigación
en medicina multidisciplinar. Dirigido
a investigadores que desarrollen su
labor investigadora sobre humanos, a
cualquier nivel metodológico, en
aspectos psicosociales,
musculoesqueléticos u ortopédicos.

CONSULTA AQUÍ LAS BASES

mailto:rfve@rfve.org
https://rfve.es/wp-content/uploads/Premios_Duquesa_de_Soria_Nueva_Imagen_2023.pdf


O C T U B R E  2 0 2 3

• A diferencia del año anterior, la décimo tercera edición del curso se llevó a cabo
de manera 100% presencial en el Hotel Exe Plaza de Madrid, durante los días 28 y
29 de septiembre.

La Real Fundación Victoria Eugenia (RFVE) culminó con gran éxito la décimo tercera
edición del Curso Internacional de Formación Continuada en Hemofilia y otras
Coagulopatías. En esta ocasión versó sobre una terapia innovadora que, aunque aún en
desarrollo, ofrece esperanza para el tratamiento futuro de la hemofilia: la Terapia
Génica.

Este curso formativo de alto calibre tuvo una gran acogida entre los profesionales de la
medicina y la enfermería, quienes completaron el aforo de una sala que abrió sus
puertas al saber y al aprendizaje. Las conferencias, con el fin de dar una formación eficaz
y dinámica, tuvieron una duración aproximada de 25 minutos, y se presentaron en
cuatro bloques diferenciados que culminaron con diferentes mesas redondas. Estas
permitieron el debate y la discusión sobre casos concretos, preguntas y dudas.

LA REAL FUNDACIÓN VICTORIA EUGENIA, CON EL AUSPICIO DE LA
SOCIEDAD ESPAÑOLA DE TROMBOSIS Y HEMOSTASIA, CELEBRA CON
ÉXITO LA XIII EDICIÓN DEL CURSO INTERNACIONAL DE FORMACIÓN
CONTINUADA EN HEMOFILIA Y OTRAS COAGULOPATÍAS

Ponentes de los Bloques I, II, III y IV  en el XIII Curso Internacional sobre Terapia Génica. 
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Los asistentes
pudieron disfrutar
de ponencias
guiadas por
profesionales
hematólogos con
gran experiencia en
la investigación
clínica y la terapia
génica, y en el
último bloque
intervinieron
también una
psicóloga, una
enfermera, una
mu-

Tras el acto de inauguración de la mano de D. Juan Terrados Madrazo, secretario de la
Fundación, el bloque I abrió paso a los contenidos del curso abordando los retos
tecnológicos de la terapia génica en hemofilia. Por la tarde lo sucedió el bloque II,
dedicado a los aspectos clínicos de la terapia génica en hemofilia. El viernes 29, la
mañana se dedicó a ahondar en los aspectos reguladores y el acceso a las terapias
génicas, por último, el bloque IV hizo hincapié en los retos y las oportunidades de la
terapia génica para el paciente con hemofilia.

mujer portadora y un paciente, enriqueciendo el contenido del curso aportando diferentes
perspectivas y abordajes.

El curso, que no hubiera sido posible sin el apoyo de la industria: Bayer, Biomarin, CSL
Behring, Roche y Pfizer, se ha convertido en un evento de referencia para la
fundación.

María Sánchez, psicóloga sanitaria de Fedhemo, exponiendo en el XIII Curso Internacional. 
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En el primer bloque del curso,
moderado por el Dr. Francisco Vidal
Pérez, del Banc de Sang i Teixits (BST)
de Barcelona, estuvo dedicado a los
“Retos tecnológicos de la terapia
génica en Hemofilia”, cuatro expertos
de reconocido prestigio, líderes en
diferentes aspectos de la terapia
génica (TG), compartieron su
profundo conocimiento iluminando
los desafíos tecnológicos clave en este
campo médico.

El Dr. Jordi Barquinero, jefe del grupo
de Terapia Génica y Celular en el
Instituto de Investigación Vall
d’Hebron en Barcelona, revisó la
historia de la terapia génica en
hemofilia, enfocándose en los
desafíos significativos enfrentados en
las últimas décadas y los avances
prometedores en ensayos clínicos
actuales. La Dra. Gloria González
Aseguinolaza, directora de Innovación
y Transferencia del CIMA en la
Universidad de Navarra, tomó el
relevo y examinó los vectores virales
adenoasociados (AAV), resaltando sus
ventajas y limitaciones, y profundizó
en las diferentes opciones para
superarlas mejorando la eficacia de la
TG con AAV.

A continuación, el Dr. José Carlos
Segovia, jefe de la División de
Tecnología Celular del CIEMAT,
presentó los vectores lentivirales
como una alternativa viable a los AAV,
señalando sus beneficios y desafíos, y
exploró las estrategias para abordar
problemas de seguridad y respuestas
inmunitarias adversas.

• Las ponencias divididas en cuatro
bloques, dos por día, mostraron desde
diferentes perspectivas y roles los últimos
avances en la terapia génica en hemofilia
y cómo implementarlos en la práctica
diaria asistencial.

EL XIII CURSO INTERNACIONAL
EXPLORÓ LOS AVANCES EN TERAPIA
GÉNICA EN HEMOFILIA DESDE
DIFERENTES PERSPECTIVAS Y ROLES

BLOQUE I
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El Dr. Francisco López Jaime, del
Servicio de Hematología del
Hospital Regional Universitario de
Málaga, revisó ensayos clínicos en
terapia génica para hemofilia A,
resaltando la eficacia y seguridad
de varios tratamientos con virus
adenoasociados (AAV), con
tropismo hepático, con excelentes
resultados en reducción de
sangrados y consumo de factor. No
obstante, mostró la evidencia de
resultados en diferentes fases de
investigación de estos ensayos, de
los que solamente uno
(valoctocogene roxaparvovec) ha
recibido aprobación de las agencias
del medicamento por el momento.
La Dra. Olga Benítez, del Servicio
de Hematología del Hospital
Universitario Vall d’Hebrón de
Barcelona, presentó datos de
eficacia y seguridad de ensayos en
terapia génica de la hemofilia B,
destacando el uso del factor IX
Padua y la aprobación inminente de
etranacogene dezaparvovec. Por
último, el Dr. Manuel Rodríguez,
del Servicio de Hematología del
Hospital Universitario Álvaro
Cunqueiro de Vigo, contextualizó
las terapias génicas frente a los
tratamientos actuales y futuras
opciones terapéuticas. Un debate
posterior permitió reflexionar
sobre el papel futuro de la
terapia génica en pacientes con
hemofilia en el mundo real y
dentro del sistema sanitario actual.

Finalmente, el Dr. Xavier Anguela, consultor
en TG, ofreció una visión general de las
innovaciones más recientes, incluyendo
avances en ingeniería de vectores y técnicas
de edición genética. Se destacó la
importancia de la colaboración
interdisciplinaria y el seguimiento a largo
plazo de los pacientes en el desarrollo
exitoso de terapias génicas para la hemofilia.
El bloque concluyó con un animado debate
que puso de manifiesto el interés que el
tema despierta.

BLOQUE 2

El segundo bloque, estuvo moderado por
el Dr. Santiago Bonanad Boix, Jefe de la
Sección de Hemostasia y Trombosis en el
Hospital Universitari i Politècnic La Fe de
Valencia, contó también con la
participación de cuatro profesionales que
presentaron y posteriormente debatieron
los aspectos más clínicos de la terapia
génica en hemofilia A y hemofilia B.
Resultó de gran utilidad que el bloque
anterior se dedicara a los aspectos
técnicos de la metodología, ya que facilitó
a los asistentes una introducción y un
contexto sobre la temática del curso.
El Dr. Ramiro Núñez, jefe de Sección de
Trombosis y Hemostasia del Servicio de
Hematología del Hospital Universitario
Virgen del Rocío y Coordinador de la
Unidad de Hemofilia, destacó desafíos
como la adherencia al tratamiento y la
aparición de eventos hemorrágicos a
pesar del tratamiento profiláctico,
enfatizando la importancia del enfoque
multidisciplinario. 
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Moderado por la Dra. Mª Teresa Álvarez
Román, presidenta de la Comisión
Científica y Jefa de Sección de Trombosis y
Hemostasia del Hospital Universitario La
Paz de Madrid, contó con la presencia del
Dr. Victor Jiménez Yuste, Jefe de servicio
de Hematología en el Hospital Universitario
La Paz, que hizo una descripción detallada
de los temas que será necesario abordar en
la conversación con el pacientes antes de
decidirse por el procedimiento así como a lo
largo de todo el proceso. 

Posteriormente intervinieron dos pacientes,
el Sr. Daniel Aníbal García Diego,
Presidente de Fedhemo y la Dra. Belén
Velasco Llaves, Médico de Emergencias del
SUMMA y portadora/paciente de hemofilia.
Ambos dieron su visión de la terapia génica,
los objetivos que les gustaría alcanzar con
dicho tratamiento y cómo desde su
perspectiva los pacientes adoptarán este
tratamiento innovador, proporcionando
una perspectiva más amplia, y dando voz a
muchos otros pacientes o portadoras
invisibilizadas. Además, Sara García
Barcenilla enfermera de la ensayos clínicos
de la Unidad de Hemofilia del Hospital
Universitario La Paz, explicó detalles de
cómo es la infusión, narrando su
experiencia en los ensayos clínicos de
terapia génica, contando cómo animar a los
pacientes, cómo acompañarlos, qué
preocupaciones y miedos le trasladaban
estos en los ensayos. Para finalizar, María
Sánchez Ruiz, psicóloga sanitaria de
Fedhemo, habló de cómo gestionar las
expectativas del paciente y de sus
familiares.

BLOQUE 3

En el tercer bloque del curso sobre terapia génica
en hemofilia, moderado por el Dr. Antonio Gómez
Outes de la Agencia Española de Medicamentos y
Productos Sanitarios (AEMPS), se abordaron
aspectos regulatorios y de acceso a las terapias
génicas.

El Dr. César Hernández,  Director General de
Cartera Básica y Farmacia del Ministerio de Sanidad,
habló sobre precio, financiación y acceso a las
terapias génicas autorizadas para hemofilia A y B en
España, sin revelar detalles debido a la
confidencialidad. Además, anunció un Real Decreto
para regular la evaluación económica y el precio-
financiación de medicamentos en el país. La Dra. Sol
Ruiz de la Agencia Europea de Medicamentos (EMA)
explicó el papel del Comité de Terapias Avanzadas
(CAT) en la evaluación de nuevas terapias génicas.
Por su parte, la Dra. Blanca García-Ochoa, ex-
miembro del CHMP de la EMA, discutió la evaluación
de la relación beneficio-riesgo de las terapias en el
contexto europeo, mientras que la Dra. Ana
Rossignoli de la AEMPS detalló el proceso de
elaboración de Informes de Posicionamiento
Terapéutico (IPTs) para terapias génicas en hemofilia
A y B. El bloque concluyó con preguntas que
resaltaron la importancia de los aspectos
regulatorios para garantizar el acceso de los
pacientes a estas innovadoras terapias.

BLOQUE 4

Por último, el cuarto bloque, titulado “Retos y
oportunidades de la terapia génica para el
paciente con hemofilia” fue diseñado con el
objetivo de conocer la opinión de los implicados
en primera línea en el proceso de decisiones
compartidas para elegir el tratamiento óptimo
ajustado a las características de cada paciente.
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El seminario, que llevó a cabo una revisión exhaustiva de dos patologías
particularmente desafiantes: la drepanocitosis y la púrpura trombótica
trombocitopénica (PTT), se llevó a cabo el pasado 4 de octubre. 

En su esfuerzo continuo por abordar las complejidades de las enfermedades raras y
formar a pacientes y profesionales para llegar a gestionar las necesidades y expectativas
de todos, la Fundación Victoria Eugenia llevó a cabo una revisión exhaustiva de dos
patologías poco frecuentes: la drepanocitosis y la púrpura trombótica trombocitopénica
(PTT).

Así bien, el pasado 4 de octubre, se reunieron de forma telemática tres expertas que
abordaron los últimos avances en la comprensión y tratamiento de estas condiciones
médicas poco comunes.

Dra. Eva María Mingot Castellano, del Servicio de Hematología del Hospital Universitario
Virgen del Rocío de Sevilla, y miembro de la Comisión Científica, se encargó de moderar el
encuentro. Por su parte, la Dra. Marta Morado, Médico especialista en Hematología del H.U
La Paz y experta en la materia, revisó minuciosamente la drepanocitosis desde su
fisiopatología hasta las opciones de tratamiento.

Por otro lado, la Dra. Miriam Vara, del Servicio de Hematología y Hemoterapia del
Hospital Universitario de Cruces, e investigadora Principal en el Instituto de Investigación
Biocruces de Bizkaia, gracias a su destacada experiencia clínica, pudo compartir con los
participantes valiosas perspectivas que podrían transformar la forma en que se aborda la
Púrpura Trombótica Trombocitopénica (PTT).

OCTUBRE  2O23

LA RFVE RESPALDA EL AVANCE EN EL TRATAMIENTO DE DOS PATOLOGÍAS
POCO FRECUENTES: ANEMIA FALCIFORME Y PTT, CON UNO DE SUS
SEMINARIOS ONLINE Y GRATUITOS 

Este evento ha subrayado la necesidad urgente de la formación
continua tanto para los profesionales de la salud como para los
pacientes, destacando la importancia de la conciencia pública sobre
las enfermedades raras. La Fundación Victoria Eugenia se
compromete o a continuar su labor vital en la investigación de estas
patologías poco frecuentes.

Accede a la
grabación

 del seminario
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CURSOS QUE OFERTAMOS ACTUALMENTE

2ª EDICIÓN: DEL 7 DE SEPTIEMBRE DE 2023 AL 7 DE ENERO
DE 2024.

CURSO ONLINE: PRESENTE Y FUTURO DEL TRATAMIENTO DE
LA HEMOFILIA

7.7 
CRÉDITOS

2ª EDICIÓN: DEL 10 DE JULIO DE 2023 AL 8 DE
NOVIEMBRE DE 2023.

CURSO ONLINE: EL PAPEL DEL LABORATORIO EN LOS
TRASTORNOS DE LA COAGULACIÓN

5.1 
CRÉDITOS

2ª EDICIÓN: DEL 11 DE SEPTIEMBRE DE 2023 AL 11 DE
ENERO DE 2024.

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

7.1 
CRÉDITOS

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/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-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/
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

w w w .  r f v e . e s

Con el inestimable apoyo de: 

PRESENTE Y FUTURO DEL TRATAMIENTO DE LA
HEMOFILIA. 2ª edición: del 9 de enero de 2024 al
9 de mayo de 2024.

EL PAPEL DEL LABORATORIO EN LOS
TRASTORNOS DE LA COAGULACIÓN.
3ª edición: del 13 de noviembre de 2023 al 5 de
marzo de 2024.

SEMINARIO ONLINE: RRSS Y PACIENTES. 
22 de noviembre de 2023 a las 18:00h.

PREMIOS DUQUESA DE SORIA 2023. 
24 de noviembre de 2023 a las 19:30h.

PRESENTACIÓN DE LA GUÍA: PREGUNTAS Y
RESPUESTAS SOBRE LA TERAPIA GÉNICA EN
HEMOFILIA. 
14 de noviembre de 2023. 

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

