:Quieres profundizar
sobre la hemofilia?

Conoce todo lo que tienes que saber sobre

la hemofilia en este video, junto con la

Dra. Sonia Herrero, hematéloga del Hospital
Universitario de Guadalajara

Escanea este
cédigo QR para
acceder al video
de laDra. Sonia
Herrero

Siguenos en nuestros canales
para estar actualizado sobre
el mundo de la salud:
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El poder de la comunidad: FEDHEMO

y las asociaciones
regionales ofrecen apoyo psicosocial, asesoramiento en todas las etapas
de la vida y defienden los derechos de las personas con hemofilia y otras
coagulopatias para garantizar el acceso a tratamientos y un cuidado
adecuado.’

Conoce a FEDHEMO de la mano de su presidente,
Daniel-Anibal Garcia:

Escanea este Escanea este
cédigo QR para cédigo QR para
acceder al video accederala
de la asociacion web de FEDHEMO

Con el aval de:

fedhemo
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Comprende la enfermedad y



:Qué es la hemofilia?

@ Esunaenfermedad hemorragica, hereditaria y crénica
caracterizada por el déficit de proteinas esenciales llamadas
factores de coagulacion.’

@ Alno funcionar correctamente el proceso de coagulacion, las
personas afectadas sufren sangrados prolongados, tanto exter-
nos (heridas, cirugias) como internos (musculos, articulaciones o
intracraneales).”

(A quién afecta?

© Lahemofilia afecta a una de cada 10.000 personas?y estd ligada
al cromosoma X, por lo que se diagnostica mayoritariamente en
varones.'

Sin embargo, los criterios médicos actuales ya reconocen a las mujeres
con hemofilia (portadoras sintomaticas) como pacientes.’

Ellas requieren un seguimiento especializado para abordar la
menstruacion abundante, el consejo genético y la prevencion de
hemorragias en el parto.’

:Qué tipos existen?

@ Hemofilia A: La mas comun, por déficit del Factor VIII.2
® Hemofilia B: Por falta del Factor IX.2

@ Hemofilia adquirida: No hereditaria, de origen autoinmune en adultos.?

Gravedad segun el nivel de factor remanente:?

® Leve:Entreel5%yel 40%.
@® Moderada:Entreel 1%y el 5%.
@ Grave: Menos del 1% (alto riesgo de sangrados espontaneos).

¢Cuales son los sintomas de la
hemofilia?

© Elsintoma principal de la hemofilia son los sangrados prolongados.

© Destacan los sangrados internos musculares (dolor e inflamacién)
y articulares o hemartros (en rodillas, codos y tobillos).

© Es vital reconocer alarmas como rigidez, calor local, dejar de
usar una pierna en ninos 0 emergencias graves como un sangrado
cerebral.’

. Como se diagnostica?

El diagndstico de la hemofilia se basa en tres pilares:’

@ Clinica
Historial de sangrados y moratones.

@ Historial familiar
Por su caracter hereditario.

@® Pruebas de laboratorio

El primer paso clave es la prueba del Tiempo de Tromboplastina
Parcial Activado (TTPa), un estudio general de coagulacion que
en las personas con hemofilia aparece prolongado, indicando que la
sangre tarda mas de lo normal en coagular.

Este resultado da paso a una analitica especifica que mide los
niveles exactos de Factor VIl o IX.

La genética cierra este circulo, confirmando el diagnostico,
aportando un valor prondstico y resultando clave para el consejo
familiar y la deteccion de mujeres portadoras.

:Qué tratamientos existen?

Actualmente, la innovacion ha permitido que existan tratamientos
que controlan la enfermedad. El enfoque actual del abordaje de la
hemofilia se basa en la profilaxis temprana mediante varias opciones:*

@® Tratamiento sustitutivo
Administracion intravenosa del factor faltante.

@® Agentes miméticos

Anticuerpos monoclonales que imitan la funcién del factor y se
administran de forma subcutéanea.

@ Agentes rebalanceadores

Restauran el equilibrio de la coagulacion y son administrados de forma
subcutanea.

@ Terapia génica
Disponible para algunos tipos de hemofilia, permite al cuerpo producir
el factor de forma prolongada.

Para el éxito de cualquier tratamiento, el consenso con el especialista
y una adherencia rigurosa son imprescindibles. '

Salud articular y actividad fisica

@© Los sangrados articulares repetidos pueden causar artropatia
hemofilica (dano cronico, rigidez y dolor).

© Para prevenirla, se recomienda el deporte planificado y sin contacto
(caminar, pilates, yoga, ciclismo con proteccién) para fortalecer la
musculatura, siempre con calentamiento previo y supervision médica.’




