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PROMOCIÓN DE LA INVESTIGACIÓN

REGISTRO NACIONAL DE TRASTORNOS HEMORRÁGICOS
POCO FRECUENTES (RBDS) Y MUJER EN EDAD FÉRTIL 

En 2022 la Real Fundación Victoria Eugenia ha seguido apostando por una actividad
que se puso en marcha en 2020: el Registro Nacional de Trastornos Hemorrágicos
poco frecuentes (RBDS) y Mujeres en Edad fértil. 

El RNTH nace con una vigencia de al menos 5 años y con el consiguiente propósito de
tener una proyección indefinida en el tiempo. Se persigue así el objetivo de actualizar
regularmente y conocer los perfiles de las pacientes con RBDs en España.

A pesar de su baja prevalencia, los RBDs conllevan un incremento de las
complicaciones hemorrágicas tanto ginecológicas como obstétricas con un importante
impacto en cuanto a morbimortalidad en las pacientes afectas, por lo que su adecuada
identificación y abordaje siguen siendo un importante reto clínico. 

Asimismo, son escasas las guías o consensos al respecto del manejo y tratamiento de
estas pacientes, los niveles de evidencia de dichas recomendaciones son bajos por
todos los argumentos expresados. Por estos motivos, avanzar en el conocimiento de
esta entidad clínica resulta del máximo interés. Conocer los perfiles de las pacientes
con RBDs en España permitirá la comparación con los de otros registros y series
de casos lo que a su vez permite implementar el diagnóstico de la misma y
optimizar su tratamiento, mejorando la calidad de vida de los pacientes. 

En lo que respecta a la metodología empleada, las pacientes participantes firman
previamente un consentimiento informado para la Inclusión en el registro.
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Las nuevas Guías españolas para el manejo
del paciente con hemofilia mejorarán la
calidad asistencial

 > Tienen el objetivo de servir de ayuda a todos los actores
implicados en el manejo de esta enfermedad.

> Esta actualización ofrece una revisión bibliográfica
actualizada con recomendaciones prácticas para el
diagnóstico y tratamiento de la hemofilia

> Están avaladas por la Sociedad Española de Trombosis y
Hemostasia (SETH), la Sociedad Española de Hematología y
Hemoterapia (SEHH) y la Agencia Española de Medicamentos y
Productos Sanitarios (AEMPS)
 
.

Los datos a analizar se extraen de las historias clínicas, no
realizándose ninguna valoración clínica o prueba diagnóstica que no
esté prevista en su seguimiento habitual. Una vez analizados, se
registran en la plataforma web localizada en la página de la Real
Fundación Victoria Eugenia y se actualizan periódicamente. 

Para facilitar la cumplimentación del registro se ha definido dos fases;
en la primera fase se recogerán los datos básicos del paciente, siendo
el objetivo principal de esta fase la recopilación e identificación de los
mismos. La primera fase tiene una duración aproximada de seis meses
y a partir de este momento comienza la segunda: los centros podrán
cumplimentar el formulario ampliado de cada uno de los pacientes
registrados. En el 2023 se empezará a difundir informes con la
información relevante sobre este Registro, liderado por la Dra. Nuria
Fernández Mosteirín del Hospital Miguel Servet de Zaragoza.

SUPLEMENTO EN LA REVISTA BLOOD
COAGULATION & FIBRINILOSYS

La RFVE ha publicado
el suplemento sobre el
papel del laboratorio
en los trastornos de la
coagulación publicado
en la revista Blood
Coagulation &
Fibrinolysis. 

El suplemento cuenta
con los siguientes
manuscritos:

The physiology of
hemostasis. Sierra,
Cristina; Moreno,
Maite; García-Ruiz,
Juan C.
Monitoring of new
therapies for
hemophilia.
Fernandez-Bello,
Ihosvany

New developments in the diagnosis of primary inmune

thrombocytopenia. Lozano, María L.

New treatments for primary immune thrombocytopenia. Mingot-

Castellano, María Eva.

Diagnosis of von Willebrand disease. Batlle, Javier; Pérez-Rodríguez,

Almudena; Corrales, Irene.

Diagnosing rare bleeding disorders. Rodríguez, María Falcón

The role of genetics in the diagnosis and treatment of

haemorrhagic diathesis: a historical perspective. Fernández,

María Fernanda López

New approaches to the genetic study of bleeding diathesis in our

center: from sanger to next-generation sequencing. Corrales,

Irene

Evolutional development of the hemostasis laboratory and the

treatment of hemophilia. Cortina, Vicente R.

GUÍA ESPAÑOLA PARA EL MANEJO DEL
PACIENTE CON HEMOFILIA

La Real Fundación Victoria Eugenia organizó el 25 de
marzo, en la sede de la Fundación ONCE en Madrid el acto
de presentación de las Guías españolas para el manejo
del paciente con hemofilia. La publicación, editada por
Arán Ediciones y que cuenta con el aval científico de la
Sociedad Española de Trombosis y Hemostasia (SETH),
la Sociedad Española de Hematología y Hemoterapia
(SEHH) y la Agencia Española de Medicamentos y
Productos Sanitarios (AEMPS), tiene el objetivo de
mejorar la calidad asistencial, servir de ayuda a los
profesionales dedicados al manejo de la hemofilia, así
como informar a las asociaciones de pacientes y a los
propios pacientes.

El acto, que se desarrolló en formato híbrido -presencial y
virtual-, contó con la presencia de la Dra. Mª Teresa
Álvarez Román, coordinadora de las Guías; D. David Silva
Gómez, presidente de la Real Fundación Victoria Eugenia
(RFVE); el Dr. Juan Carlos Reverter Calatayud, presidente
de la SETH; el Dr. Víctor Jiménez Yuste, vicepresidente de
la SEHH; el Dr. Antonio Gómez Outes, representante de la
AEMPS; D. Daniel Aníbal García Diego, presidente de
Fedhemo y Dña. Victoria Carcedo, Secretaria General y
Dirección de Transformación y Excelencia de Fundación
ONCE.

              ¡DESCARGA AQUÍ LAS GUÍAS!

https://journals.lww.com/bloodcoagulation/Abstract/2022/01001/The_physiology_of_hemostasis.1.aspx
https://journals.lww.com/bloodcoagulation/Abstract/2022/01001/Monitoring_of_new_therapies_for_hemophilia.2.aspx
https://journals.lww.com/bloodcoagulation/Abstract/2022/01001/New_developments_in_the_diagnosis_of_primary.3.aspx
https://journals.lww.com/bloodcoagulation/Abstract/2022/01001/New_treatments_for_primary_immune_thrombocytopenia.4.aspx
https://journals.lww.com/bloodcoagulation/Abstract/2022/01001/New_treatments_for_primary_immune_thrombocytopenia.4.aspx
https://journals.lww.com/bloodcoagulation/Abstract/2022/01001/IX_international_curse_of_continuing_formation_in.5.aspx
https://journals.lww.com/bloodcoagulation/Abstract/2022/01001/Diagnosing_rare_bleeding_disorders.6.aspx
https://journals.lww.com/bloodcoagulation/Abstract/2022/01001/The_role_of_genetics_in_the_diagnosis_and.7.aspx
https://journals.lww.com/bloodcoagulation/Citation/2022/01001/New_approaches_to_the_genetic_study_of_bleeding.8.aspx
https://journals.lww.com/bloodcoagulation/Citation/2022/01001/Evolutional_development_of_the_hemostasis.9.aspx
https://rfve.es/publicaciones-rfve/
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La Real Fundación Victoria Eugenia, con el auspicio de la Sociedad
Española de Trombosis y Hemostasia, celebra con éxito el XII
Curso Internacional de formación continuada en hemofilia y otras
coagulopatías

 >  La XII edición del curso se llevó a cabo en un formato híbrido: algunos de los asistentes
acudieron de manera presencial al Hotel Ilunion Pío XII, y otros, siguieron la formación en
directo desde la plataforma de la RFVE.

> Las ponencias divididas en tres bloques mostraron diferentes criterios sobre los últimos
avances en el tratamiento de la hemofilia y su aplicación en el día a día con el paciente.

 
.

CURSO INTERNACIONAL DE FORMACIÓN CONTINUADA
EN HEMOFILIA Y OTRAS COAGULOPATÍAS CONGÉNITAS

FORMACIÓN - SEMIPRESENCIAL




BLOQUE I: Terapias establecidas en hemofilia.

BLOQUE II: Terapias para hemofilia en investigación.

BLOQUE III: Terapia génica en hemofilia.

La Real Fundación Victoria Eugenia (RFVE) celebró el 20 y 21 de octubre la duodécima
edición de uno de los eventos más esperados del año para los profesionales de la
medicina y la enfermería, el Curso Internacional de Formación Continuada en
Hemofilia y otras Coagulopatías: Presente y futuro del tratamiento de la
hemofilia.

Una veintena de profesionales relacionados por las coagulopatías congénitas,
estudiantes, y laboratorios, llenaban los días del evento la sala del Hotel Illunion Pío XII
para asistir a las ponencias de profesionales con gran experiencia y prestigio en la
investigación clínica y el manejo de las nuevas terapias para hemofilia, mientras
que, desde sus casas, otros tantos inscritos participaban vía streaming

Las conferencias, con el fin de dar una formación eficaz y dinámica, tuvieron una
duración aproximada de 20 minutos, y se presentaron en tres bloques diferenciados:

Todos ellos culminaron con diferentes
mesas redondas donde practicar el debate
y la discusión sobre casos prácticos,
propiciando también el intercambio de
experiencias e información entre los
ponentes y el público.

El curso, que no hubiera sido posible sin el
apoyo de los laboratorios: Bayer,
BioMarin, CSL Behring, Novo Nordisk,
Octapharma y Roche, comenzó la tarde
del pasado jueves 20 de octubre con el acto
de inauguración de la mano de D. David
Silva, presidente de la Fundación, y finalizó
el 21 de octubre a medio día. 

El Dr. Víctor Jiménez Yuste, jefe del
Servicio de Hematología y Hemoterapia del
Hospital Universitario La Paz de Madrid, fue
quien llevó a cabo la clausura del evento
agradeciendo a la RFVE el haber organizado
este curso internacional que ya es referente
y punto de encuentro para todos los
profesionales que se dedican al tratamiento
de la hemofilia y otras coagulopatías.

              

Acreditaciones y dossier informativo del XII Curso Internacional de formación continuada en hemofilia y
otras coagulopatías.
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FORMACIÓN ONLINE - CURSOS







EL MODELO MÁS EXTENDIDO DE LA FUNDACIÓN

FORMACIÓN ONLINE - CURSOS




FORMACIÓN ONLINE - SEMINARIOS




Cuestiones prácticas y singulares
de la hemofilia en edad pediátrica

Retos, preguntas y respuestas
asociadas a la gestación en
mujeres con coagulopatías

El seminario celebrado el 26 de enero de 2022, fue
moderado por la Dra. María Dolores Falcón del
Servicio de Hematología del Complejo Hospitalario
Universitario Insular-Materno Infantil de Canarias y
en él participaron la Dra. María Teresa Álvarez
Román, Jefa de sección de Trombosis y
hemostasia. Servicio de Hematología y
Hemoterapia del Hospital Universitario La Paz con
la ponencia “Terapias emergentes para
hemofilia pediátrica” y la Dra. Hortensia de la
Corte-Rodríguez, del Servicio de Medicina física y
Rehabilitación del Hospital Universitario La Paz,
con la ponencia “Valoración ortopédica infantil
en hemofilia”.

Esta sesión se refiere a los compromisos
hemostáticos que enfrenta una mujer portadora
de hemofilia ante el reto que le supone plantearse
la maternidad, y se celebró el pasado 3 de marzo
de 2022 de la mano del Dr. Francisco Vidal del
Banc de Sang i Teixits de Barcelona y miembro de
la comisión científica de la RFVE.

En el seminario participaron como ponentes la
Dra. Inmaculada Soto Ortega del Hospital
Universitario Central de Asturias, Oviedo, con la
ponencia “Gestación en portadoras de
hemofilia” y Ana Pascual Maté, Profesora en el
Grado de Nutrición Humana y Dietética de la
Universidad Isabel I y mujer con hemofilia A leve,
que presentó la ponencia “Inquietudes y
necesidades de las mujerescon coagulopatías
durantela gestación y el parto”.

Durante este año se ha ha seguido trabajando con el modelo online de
formación. La fundación tiene el privilegio de contar con los mejores
especialistas en materia de hemofilia y otras coagulopatías congénitas, y qué
mejor que la formación online para transmitir prácticas y conocimientos.

Cómodos, flexibles y accesibles para todos, los cursos online de la RFVE son
el modelo más extendido de formación. La fundación dispone de una
plataforma donde poder registrarse, realizar todas las gestiones relacionadas
y seguir los cursos cómodamente.

Abordaje contemporáneo de los problemas

musculoesqueléticos asociados a la Hemofilia:

primera, segunda y tercera edición.

 Hemofilia Leve: primera edición y segunda edición,

actualmente en curso.

Abordaje de la mujer portadora de hemofilia A y B o

con coagulopatías. State of Art.

El papel del laboratorio en los trastornos de

coagulación.



Sin ir más lejos este año se han llevado a cabo cuatro
cursos:




CICLO DE SEMINARIOS ONLINE: ACTUALIZACIONES
EN HEMOFILIA Y OTRAS COAGULOPATÍAS (2022)

Si algo ha caracterizado el 2022 de la fundación ha sido la celebración
periódica de seminarios de la mano de profesionales expertos con el fin de
fomentar la formación.

Se exponen a continuación algunos resúmenes y los enlaces a las conferencias
que se pueden ver en el canal de Youtube de la Real Fundación Victoria
Eugenia al que se puede acceder capturando los códigos QR que aparecen.




Pueden ver el
seminario en este
enlace:

https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/curso-abordaje-contemporaneo-problemas-musculoesqueleticos-asociados-hemofilia/
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/
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-papel-del-laboratorio-en-trastornos-coagulacion/
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Déficit de factores de coagulación poco
frecuentes

Salud articular en pacientes con hemofilia

El pasado 18 de mayo se celebró el seminario Déficit de factores
de coagulación poco frecuentes, moderado por la Dra. Cristina
Sierra Aisa del Servicio de Hemostasia y Trombosis del Hospital
Universitario de Cruces, con la participación de la Dra. Nuria
Fernández Mosteirín del Servicio de Hematología y Hemoterapia
del Hospital Universitario Miguel Servet de Zaragoza que llevó a
cabo la ponencia “Déficit de factores de coagulación poco
frecuentes. Generalidades”.

Por otro lado, la Dra. María Falcón Rodríguez del Servicio de
Hematología del Complejo Hospitalario Universitario Insular-
Materno Infantil de Canarias abordó las “Situaciones especiales
de los déficit de factores de coagulación poco frecuentes”.

El cuarto seminario del año tuvo lugar el 4 de octubre de 2022 y

fue moderado por la Dra. Hortensia de la Corte Rodríguez, de

Servicio de Medicina física y rehabilitación del Hospital

Universitario La Paz.  Se hizo especial hincapié en la “Prevención
de la salud articular: abordaje actual” con la ponencia de la

Dra. Isabel Rivas Pollmar del Servicio de Hematología del

Hospital Universitario La Paz, así como en la “Actividad física y
hemofilia” de la mano del Dr. Ángel Martín Fuentes,

perteneciente al Servicio de Medicina Física y Rehabilitación del

complejo Hospitalario de Albacete.

Actualización y tratamiento de la
enfermedad de Von Willebrand

La Dra. María del Carmen Gómez del Castillo Solano, de
la Unidad de Trombosis y Hemostasia del Complexo
Hospitalario Universitario de A Coruña, y el Dr. Francisco
Vidal Pérez, Jefe del laboratorio de Coagulopatías
Congénitas del Banco de Sangre y Tejidos de Cataluña,
pusieron sobre la mesa todo lo relacionado con el
tratamiento y profilaxis de sangrado quirúrgico en
pacientes con la enfermedad de Von Willebrand. Lo
hicieron el martes 29 de noviembre, acompañados del Dr.
Ramiro Núñez Vázquez, Médico hematólogo de la Unidad
de Hemofilia del H.U. Virgen del Rocío, que fue quien
moderó la sesión.

 

Pueden ver el
seminario en este
enlace:

Pueden ver el
seminario en este
enlace:

Pueden ver el
seminario en este
enlace:

Pueden ver el
seminario en este
enlace:

Terapia génica en hemofilia

Por otro lado, el seminario online sobre Terapia Génica en

hemofilia se llevó a cabo el miércoles 30 de noviembre de

2022, también a las 18:00 (hora española).

En este caso, el Dr. Víctor Jiménez Yuste, Jefe de Servicio

de Hematología del Hospital La Paz de Madrid, se encargó

de tratar desde una perspectiva médica los datos
clínicos disponibles y las implicaciones asistenciales de
la terapia génica. El Dr. César Hernández García,

Director General de Cartera Común de Servicios del SNS y

de Farmacia del Ministerio de Sanidad, por su parte, habló 
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Seminario con el grupo CLAHT

En 2021, la Real Fundación Victoria Eugenia y el Grupo
Latinoamericano de Hemostasia y Trombosis (Grupo
CLAHT), firmaron un convenio de colaboración con el
objetivo de realizar actividades de formación y
divulgación sobre la hemofilia y otras coagulopatías.

Enmarcado en este convenio, el pasado 7 de abril, se
realizó el primer seminario conjunto, moderado por la
Dra. Gloria Ramos Ramos, vicepresidenta del Grupo
CLAHT y en el que participó la Dra. Teresa Álvarez
Román, como presidenta de la Comisión Científica de
la RFVE, con la ponencia, “Nuevas terapias en
hemofilia ¿cómo traerlas a la práctica clínica?”.

El seminario contó con la Dra. Mara Núñez Toscano,
2ª Secretaria de la Sociedad Mexicana de Trombosis y
Hemostasia, que intervino con la ponencia: “Situación
actual de la hemofilia ¿Cómo estamos en
Latinoamérica”.

Pueden ver el
seminario en este
enlace:

JORNADAS DIVULGATIVAS

 > Hematólogos proponen el riesgo compartido para financiar la
terapia génica en hemofilia en la Jornada del Día Mundial de la
Hemofilia

sobre el precio, los modelos de financiación y los
protocolos de acceso a terapias génicas en España
en el caso de la hemofilia. Ambos lo hicieron
acompañados del Dr. Antonio Gómez Outes: Jefe de
servicio de cardiovascular y respiratorio en la División
de Farmacología y Evaluación Clínica de la Agencia
Española de Medicamentos y Productos
Sanitarios(AEMPS) en Madrid, que participó en calidad
de moderador.

Pueden ver el
seminario en este
enlace:

Pueden ver el
seminario en este
enlace:

JORNADA DÍA MUNDIAL DE LA HEMOFILIA

La terapia génica permitirá la curación de los pacientes con
hemofilia, si bien un factor limitante para su aplicación podría ser
su financiación dentro del Sistema Nacional de Salud, debido a su
previsible alto coste. En este sentido, los hematólogos han
propuesto la fórmula de riesgo compartido para afrontar la
inversión en esta modalidad terapéutica que, según confían tanto
médicos como pacientes, conseguirá la curación de la
hemofilia.

Esta ha sido una de las conclusiones de los expertos que han
participado en la Jornada “Terapia génica en hemofilia: estado
del arte y perspectivas de futuro”, organizada por la Sociedad
Española de Hematología y Hemoterapia (SEHH), la Sociedad
Española de Trombosis y Hemostasia (SETH) y la Real Fundación
Victoria Eugenia (RFVE), en el Día Mundial de la Hemofilia. El
moderador del encuentro ha sido el Dr. Víctor Jiménez Yuste,
vicepresidente 2º de la SEHH.

La terapia génica es un tratamiento transformador que
describe la técnica de utilizar material genético para tratar o
curar una enfermedad. Consiste en la introducción de material
genético exógeno, fundamentalmente ADN, pero también ARN,
en una célula diana del organismo para tratar, prevenir o curar
una enfermedad. En la actualidad, ya se ha aprobado el uso de
varios agentes para diversas patologías, y en breve estará
disponible esta técnica para las personas con hemofilia.

D. Ramón García Sanz, presidente de la SEHH, ha comentado
que “la hemofilia es una de las principales señas de identidad de
la Hematología, porque conjuga, por una parte, la clínica y el
laboratorio, y, por otra, el diagnóstico y el cuidado directo
del paciente”. 

D. Juan Luis Steegman (Vox), Dña. Elvira Velasco (PP), Dña Carmen Andrés (PSOE) y
D. Daniel Aníbal García (Fedhemo), en una mesa redonda del Congreso.
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Un método terapéutico curativo

Por su parte, D. Joan Carles Reverter Calatayud, presidente
de la SETH, ha reconocido que la actual situación de la
Medicina en relación con la hemofilia es “muy ilusionante”.
“Dentro del mundo cambiante del tratamiento de la hemofilia
de los últimos años, la terapia génica parece que podrá ser
accesible para nuestros pacientes. Cumple uno de los deseos
terapéuticos más elevados, que es la curación. En el caso de las
enfermedades monogénicas (debidas a mutaciones en un solo
gen), como la hemofilia, podría suponer, por fin, la
consolidación de un método terapéutico curativo”.

D. David Silva Gómez, presidente de la RFVE, se ha referido a
los beneficios que supone “tejer alianzas” entre las entidades
con el objetivo de “concienciar y sensibilizar sobre una
problemática en principio minoritaria, como es la
hemofilia, pero que genera un gran impacto en la vida de
los pacientes y de sus familias”.

El Dr. Ramiro Núñez Vázquez, del Hospital Universitario
Virgen del Rocío de Sevilla, ha analizado el estado actual de las
investigaciones. “Sin duda, las enfermedades hereditarias
monogénicas son las principales candidatas a esta estrategia
terapéutica”. Algunos ejemplos son la distrofia retiniana, la
atrofia muscular espinal, la betatalasemia o la hemofilia.

“Realmente, la hemofilia es una candidata ideal para la
terapia génica. Por un lado, porque es una enfermedad
monogénica, y también porque no necesita una corrección
absoluta, sino que pequeñas variaciones en los niveles de
factor consiguen los efectos terapéuticos deseables”.

Técnicas de edición génica

A continuación, la Dra. María Teresa Álvarez Román, del
Hospital Universitario La Paz-IdiPAZ de Madrid, ha hablado de
las perspectivas de futuro. “La terapia génica ofrece la
posibilidad de transformar la vida de los pacientes con
hemofilia, con una sola infusión que permite una cura
funcional de la enfermedad y, posiblemente, la curación total
con técnicas de edición génica”.

Esta especialista ha comentado que se requieren protocolos
para el adecuado manejo de las toxicidades o para afrontar
la pérdida de respuesta. “La complejidad y las posibles
complicaciones de la administración de la terapia génica
conlleva la responsabilidad de los profesionales de la salud de
garantizar la prescripción, la administración y el seguimiento
de estos tratamientos”. En este sentido, ha explicado el modelo
‘Hub and Spoke’, que consiste en ofrecer a los pacientes la
oportunidad de recibir terapia génica independientemente de
su ubicación o experiencia, para obtener el mejor resultado
posible.

Los pacientes piden acceso a la terapia

La voz de los pacientes ha estado representada por D. Daniel
Aníbal García Diego, presidente de la Federación Española de
Hemofilia (Fedhemo).

En su intervención, ha hecho un recorrido por los últimos
40 años de avances terapéuticos, que ha considerado “una
travesía”, hasta llegar “a la tierra prometida”, que podría
ser la curación de la hemofilia gracias a la terapia génica.

D. Aníbal García ha mostrado su preocupación por “la
gestión de las expectativas de los pacientes, ya que
después de 40 años de esperar la terapia génica,
muchos afectados no podrán beneficiarse”. “Tal vez la
terapia génica no pueda cubrir todas nuestras
expectativas, porque todos esperamos la curación
funcional de la enfermedad”.

En este sentido, ha solicitado “un acceso efectivo a las
terapias innovadoras”, para lo cual es necesario ajustar
el precio y conseguir la cobertura de las terapias por
parte de las Administraciones públicas. “Es necesario
cambiar el modelo de financiación de nuestro país,
debemos dejar de pensar en el producto y centrarnos en
el servicio a los pacientes”.

“Sabemos que el coste de la terapia del paciente con
hemofilia A y B es muy elevado, pero no debemos pensar
solo en cuánto cuestan el tratamiento y el producto,
sino en el suministro”. “Yo pagaría en función de los años
libres de sangrado”, ha añadido.

Financiación del sistema público

En el debate de la financiación por parte del Sistema
Nacional de Salud de la terapia génica, el Dr. Núñez
Vázquez se ha mostrado partidario de “buscar fórmulas
que permitan abordar una inversión inicial y valorar la
posibilidad de recurrir a la fórmula del riesgo
compartido”. “Debemos desterrar el cortoplacismo y
pensar que, al menos en hemofilia A, los beneficios de la
terapia génica se mantienen durante cuatro años, y,
probablemente, durante más tiempo en el caso de la
hemofilia B. También se debe tener en cuenta el ahorro en
profilaxis que se va a producir gracias a la aplicación de la
terapia génica”.

En este sentido, el Dr. Víctor Jiménez Yuste ha recordado
que el tratamiento actual de la hemofilia “ya es caro”.
“Los estudios en fase III con terapia génica,
independientemente de la toxicidad y de la durabilidad en
el tiempo, apuntan que el paciente deja de sangrar y deja
de consumir medicación. De entrada, estos dos aspectos
ya suponen un ahorro de recursos y una mejora radical de
la calidad de vida”.

En concreto, D. Ramón García Sanz se ha referido a la
talasemia, cuyo tratamiento podría ascender a 2,5
millones de euros por persona, y ha planteado un tipo
de pago que también se podría aplicar en el caso de los
pacientes con hemofilia, que sería no un pago por
resultados, sino un pago por riesgo compartido. Si el
tratamiento no tiene la eficacia esperada en determinado
tiempo, la compañía farmacéutica se hace cargo de ese
gasto. Esta misma fórmula es la que se emplea para la
financiación del tratamiento con células CAR-T.
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“El pago por resultados es un sistema bastante complicado,
porque conllevaría que otros tratamientos que
actualmente son muy baratos se convirtieran en muy
costosos”, ha dicho el presidente de la SEHH, quien se ha
mostrado partidario de un sistema de financiación de riesgo
compartido, con el establecimiento de un ‘techo de gasto’ por
parte del Ministerio de Sanidad para garantizar la planificación
y la sostenibilidad del sistema.

En el debate, D. Reverter ha hablado del papel de
comunicación que deben desempeñar las sociedades
científicas para dar a conocer la situación de los pacientes con
hemofilia ante las autoridades sanitarias. Así, ha anunciado la
próxima presentación en el Congreso de los Diputados de
un documento sobre la terapia génica.

Terapia Génica

Laboratorio

Hemophilic Arthropathy

Von Willebrand Disease

Actualización PTI y MAT

Terapias No Sustitutivas

Profilaxis con concentrados de factor

La Dra. María Teresa Álvarez Román, resume las novedades
más importantes en relación con la Terapia Génica del
congreso ISTH 2022.

La Dra. Nora Butta, resume las novedades más importantes
sobre el Laboratorio presentadas en el congreso de la ISTH
2022.

La Dra. Hortensia de la Corte-Rodríguez resume las
novedades más importantes en relación con la Artropatía
Hemofílica del congreso ISTH 2022.

La Dra. Ana Marco, nos presenta la información más
significativa de la enfermedad de Von Willebrand presentada
en el congreso de la ISTH 2022.

La Dra. María Eva Mingot Castellano nos resume las
novedades más importantes en relación con la PTI, PTT y MAT
del congreso ISTH 2022.

La Dra. Inmaculada Soto, nos presenta la información más
significativa de las terapias no sustitutivas presentadas en el
congreso de la ISTH 2022.

El Dr. Ramiro Núñez, hematólogo del Hospital Virgen del
Rocío, nos resume las novedades más importantes en relación
con la Profilaxis con concentrados de factor, del congreso ISTH
2022.

Durante la celebración del Congreso Mundial de
Hemofilia en Montreal el pasado mes de mayo, varios
miembros de la Comisión Científica de la Real
Fundación Victoria Eugenia, junto al secretario de la
misma, D. Juan Terrados Madrazo y el patrono D. Ismael
del Águila Fernández, hicieron entrega en mano a D.
Antonio Gómez Cavallini del diploma que le acredita
como ganador del premio Duquesa de Soria 2021 al
Proyecto de investigación multidisciplinar por el “Estudio
Selfie II: Análisis continental del tratamiento integral
de la hemofilia”, realizado en varios países de
Sudamérica.

Tuvo lugar en el marco del congreso porque en la entrega
de premios oficial que tuvo lugar el mes de noviembre de
2021, D. Gómez Cavallini no pudo asistir al residir en
Argentina, por lo que se aprovechó la oportunidad de la
celebración del Congreso Mundial en Montreal, para
realizar la entrega del galardón ante muchos de los
asistentes.

HIGHLIGHT ISTH: LO MÁS DESTACADO DEL
2022

¡HAZ CLICK EN CADA TÍTULO Y ACCEDE A LOS
VÍDEOS EN YOUTUBE!

PREMIOS

ENTREGA DEL PREMIO DUQUESA DE
SORIA A ANTONIO GÓMEZ CAVALLINI

XXXVIII CONGRESO DE LA SOCIEDAD
ESPAÑOLA DE TROMBOSIS Y
HEMOSTASIA (SETH)

El equipo del hospital Miguel Servet de
Zaragoza recibe el Premio a la Mejor
Comunicación Oral en el XXXVIII Congreso de
la Sociedad Española de Trombosis y
Hemostasia (SETH)

 > El premio contó con la colaboración de la RFVE, y lo recibió el
Dr. Jose Manuel Calvo Villa que forma parte del proyecto liderado
por la Dra. Mosteirín en el hospital Miguel Servet de Zaragoza:
‘Caracterización clínico-analítica y clasificación de las mujeres
portadoras de hemofilia según la nueva nomenclatura de la ISTH’.

Dra. Sierra, Ismael del Águila, Dra. Álvarez, Antonio Gómez Cavallini, Juan
Terrados y Dra. de la Corte.

https://youtu.be/FtmWNYndqM8
https://youtu.be/EoyUFM5P0x4
https://youtu.be/_-XiAbPoWHA
https://youtu.be/y2S36Xe-5Y4
https://youtu.be/u0qRSvsu5Pk
https://youtu.be/I3t7SFM5K60
https://youtu.be/vImFuFo32a0
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Barcelona acogió durante los días 6,7 y 8 de octubre el
LXIV Congreso de la Sociedad Española de Hematología
y Hemoterapia (SEHH) y el XXXVIII Congreso de la
Sociedad Española de Trombosis y Hemostasia (SETH).
Un evento de carácter anual que, al fin, se pudo
desarrollar con normalidad de manera presencial en el
majestuoso Palacio de Congresos de Barcelona.

Los organizadores aseguraron que se escogió la capital
catalana por ser, no solo una ciudad de ferias y congresos,
también un referente de cultura, arte, diseño y
gastronomía. Así bien, en un marco idóneo para la
formación y el intercambio de conocimientos y
experiencias profesionales, se inauguró el acto de ambos
congresos con una entrega de premios y becas. Uno de
los trabajos galardonados fue el de: ‘Caracterización
clínico-analítica y clasificación de las mujeres
portadoras de hemofilia según la nueva nomenclatura
de la ISTH’, un proyecto sobre coagulopatías congénitas
liderado por la Dra. Fernández Mosteirín en colaboración
con la Real Fundación Victoria Eugenia.

La Dra. Mª Teresa Alvarez Román, jefa de Sección de
Trombosis y Hemostasia del Hospital Universitario La Paz
de Madrid, fue quien entregó el premio al Dr. Jose Manuel
-del equipo de la Dra. Nuria Fernandez Mosteirin- en
representación del hospital Miguel Servet de Zaragoza.

Desde la Fundación queremos agradecer a todos los
participantes su esfuerzo, entrega y labor profesional.

NOVEDADES

NUEVOS MIEMBROS EN LA COMISIÓN
CIENTÍFICA DE LA REAL FUNDACIÓN
VICTORIA EUGENIA

La Real Fundación Victoria Eugenia (RFVE) sigue
fomentando el estudio, la investigación, y las buenas
prácticas a través de uno de sus cuerpos principales: La
Comisión Científica.

Encabezada por la Dra. María Teresa Álvarez Román,
jefa de Sección de Trombosis y Hemostasia del Hospital
Universitario La Paz de Madrid, la Comisión trabaja en 

conjunto hacia un objetivo colectivo.

Se persigue así la meta principal de la fundación: proteger
la salud y remediar aquellas situaciones precarias de las
personas con hemofilia u otras coagulopatías congénitas y
sus familiares, así como promover y divulgar
investigaciones científicas en el campo de la hemofilia y
demás patologías asociadas.

Ampliar el número de profesionales con la finalidad de dar
respuesta a las distintas problemáticas planteadas, y
ayudar al tratamiento científico de estas enfermedades,
era un propósito marcado por la fundación que se ha
hecho tangible con la incorporación de tres nuevos
médicos hematólogos:

pertenece al Grupo de Investigación en Plaquetas del
Instituto para la Investigación Sanitaria del Principiado de
Asturias (ISPA), interviniendo como Investigadora Clínica
asociada en los proyectos del Grupo.

entes con patología trombótica y hemorrágica.

 

referente a Coagulación Especial, en la que se procesan
muestras del Área Sanitaria de Badajoz, y de pacientes con
estas patologías procedentes de otras Áreas Sanitarias
que lo precisen. Asimismo, se ocupa del seguimiento
clínico analítico de pacientes con hemofilia, coagulopatías
congénitas o adquiridas derivados para intervenciones
quirúrgicas en los Servicios quirúrgicos de Referencia de
Extremadura.

La Dra. Inmaculada Soto, es Jefa
de sección de Hemostasia y
Trombosis en el Hospital
Universitario Central de Asturias
(HUCA), además participa
activamente como investigadora
principal o colaboradora en
proyectos, estudios observacionales
y ensayos clínicos con vocación
asistencial, y desde el pasado 2018

El Dr. Manuel Rodríguez
López es otro de los nuevos
miembros. Hematólogo del
Servicio de Hematología y
Hemoterapia del Complexo
Hospitalario Universitario de
Vigo, desarrolla su actividad
asistencial en la Sección de
Trombosis y Hemostasia,
donde presta atención al
diagnóstico y manejo de paci-

Por último, la Dra. Nieves Alonso,
desempeña su labor asistencial
como médico especialista en la
Sección de Hemostasia y
Trombosis del Servicio de
Hematología y Hemoterapia del
Hospital Universitario de Badajoz
desde 1993. Es la encargada de la
supervisión del área de laboratorio

Entrega del premio al Dr. Jose Manuel Calvo por la Dra. Mª Teresa Álvarez
Román.
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¡Acceder al conocimiento y la
investigación, está a un click!

¡SÍGUENOS EN
NUESTRAS RRSS!

RENOVACIÓN PÁGINA WEB
La RFVE renueva su página web con el objetivo
de que sea más completa y accesible para el
usuario

En esta nueva versión, se debe destacar en el apartado de
“Historia”, la línea cronológica en la que se destacan los hitos
más importantes que han acontecido desde su constitución.

Otro de los cambios importantes se da dentro del área de
formación. A partir de ahora los profesionales sanitarios
podrán inscribirse directamente a los cursos de su interés sin
necesidad de acudir a una plataforma externa, además, se ha
potenciado la publicación audiovisual de seminarios en el
canal de Youtube de la RFVE, así como la realización de breves
resúmenes de los Highlights del ISTH y están accesibles
para su descarga de forma gratuita, las últimas
publicaciones de la RFVE en formato PDF.

Igualmente se puede acceder a un breve currículo de todas
las personas que forman el Consejo del Patronato de la
Fundación, así como el personal sanitario de su Comisión
Científica.

Se mantiene el apartado informativo de los Premios Duquesa
de Soria, con las bases de futuras convocatorias, así como las
fotografías de las últimas entregas de premios. Además, se ha
añadido una sección para facilitar al personal sanitario el
acceso al Registro Nacional de Trastornos hemorrágicos
poco frecuentes (RBDS)y mujeres en edad fértil.

Como siempre, se pueden consultar las noticias más
importantes relacionadas con la RFVE y con las coagulopatías
congénitas. Y por supuesto, se tiene acceso directo a las redes
sociales en Twitter, Linkedin, Flickr, Youtube e Instagram.

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

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

