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¢Qué es la hemofilia?

< La hemofilia es un problema hemorragico. Las
personas con hemofilia no sangran mas rapido
que lo normal, pero pueden sangrar durante un
periodo mas prolongado. Su sangre no contiene
una cantidad suficiente de factor de coagulacion.
El factor de coagulacion es una proteina en la
sangre que controla el sangrado.

< Lahemofilia es bastante infrecuente. Aproxima-
damente 1 en 10.000 personas nace con ella.

S El tipo mas comun de hemofilia se llama
hemofilia A. Esto quiere decir que la persona no
tiene suficiente factor VIII (8) de la coagulacion.
Un tipo menos comun es la denominada
hemofilia B. Esta persona no tiene suficiente
factor IX (9) de la coagulacién. Elresultado es el
mismo para la hemofilia A y B, o sea, un
sangrado por un tiempo mayor que el normal.
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¢Como se contrae la hemofilia?

< Las personas nacen con hemofilia. No se la pueden
contagiar de otra persona, como un resfrio.

S Generalmente, la hemofilia se hereda; esto
quiere decir que se transmite a través de los
genes de la madre o del padre. Los genes portan
mensajes acerca de la manera en que las células
del organismo se desarrollardn a medida que un
bebé va creciendo hasta hacerse adulto. Los
genes determinan, por ejemplo, el color de pelo
y de ojos de una persona.

S A veces, la hemofilia puede ocurrir sin que haya
antecedentes familiar de la enfermedad. Esta se
denomina hemofilia esporddica. Alrededor del
30% de las personas con hemofilia no la
contrajeron por medio de los genes de sus
progenitores. Fue causada por un cambio en sus
propios genes.
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¢Como se hereda la hemofilia?

S Cuando el padre tiene hemofilia pero la madre
no, ninguno de los hijos varén tendra hemofilia.
Todas las hijas portardn el gen de la hemofilia.

< Las mujeres que tienen el gen de la hemofilia son
llamadas portadoras. A veces muestran signos de
la hemofilia, y pueden transmitirla a sus descen-
dientes. Para cada uno de sus descendientes, hay
un 50% de probabilidad de que si es varén tenga
hemofilia y un 50% de probabilidad de que si es
mujer sea portadora del gen.

< Una mujer Gnicamente puede tener hemofilia si
su padre tiene hemofilia y su madre es portadora.
Esto es muy infrecuente.

Padre con Madre portadora del gen
hemofilia de la hemofilia
Padre Madre Padre Madre
con hemofilia no portadora no afectado portadora
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Hay tres grados
de severidad.

La severidad describe cuan serio es el problema.

El nivel de la severidad depende de la cantidad
de factor de coagulacion que falta en la sangre
de la persona.

NORMAL = 50% - 150%
de la actividad normal de los
factores VIII (8) o IX (9) de coagulacion en la sangre.
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HEMOFILIA
LEVE

5% - 30%
de la actividad
normal de los

factores de

coagulacion

HEMOFILIA
MODERADA

1% - 5%
de la actividad
normal de los

factores de
coagulacion

HEMOFILIA
SEVERA

Por debajo del 1%
de la actividad
normal de los

factores de
coagulacion

Pueden sangrar durante mucho
tiempo tras una cirugia o una
lesion muy seria.

Es posible que nunca tengan
un problema de sangrado.

No sangran con frecuencia.

No sangran a menos que se
lesionen.

Pueden sangrar durante mucho
tiempo tras una cirugia, una
lesion seria, o procedimientos
odontoldgicos.

Pueden sangrar alrededor de
una vez al mes.

Rara vez sangran sin que haya
un motivo claro.

Sangran con frecuencia dentro
de los musculos o las
articulaciones (principalmente
en las rodillas, los codos y los
tobillos).

Pueden sangrar una o dos
veces por semana.

Pueden sangrar sin que haya
un motivo claro.
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¢Cuales son los signos de
la hemofilia?

Los signos de la hemofilia A y B son los mismos.

¢ Hematomas extensos;

* Sangrado dentro de los musculos y las articula-
ciones, particularmente en las rodillas, los codos
y los tobillos;

* Sangrado espontdneo (sangrado repentino dentro
del cuerpo sin que haya un motivo claro);

* Sangrado durante mucho tiempo tras cortarse,
sacarse una muela o someterse a una cirugia; y

* Sangrado durante mucho tiempo tras sufrir un
accidente, particularmente luego de una lesion
en la cabeza.

El sangrado dentro de una articulacion
o un musculo provoca:

¢ Dolor o “una sensacién extraiia”;
¢ Hinchazon;
* Dolor y rigidez; y

* Dificultad para utilizar una articulaciéon
o mdsculo.
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¢Cuales son los lugares mas
frecuentes de sangrado?

* Las personas con hemofilia pueden tener hemor-
ragias internas o externas.

*Si hay sangrado repetidas veces en una misma
articulacion, dicha articulaciéon puede dafiarse y
doler.

* Las hemorragias repetidas pueden causar otros
problemas de salud, como artritis. Esto puede
provocar dificultad para caminar o para realizar
actividades sencillas. Sin embargo, las articula-
ciones de las manos generalmente no estdn afec-
tadas en la hemofilia (a diferencia de lo que
ocurre en algunos tipos de artritis).

La mayoria de las hemorragias tienen lugar
dentro de estas articulaciones o musculos.

musculo del brazo superior

articulacion del codo

musculo del antebrazo

musculo del muslo
musculo de psoas

articulacion de la rodilla
articulacion del tobillo

musculo de la pantorrilla
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¢Como se trata la hemofilia?

* Hoy dia, el tratamiento de la hemofilia es muy
efectivo. Se inyecta el factor de coagulacion
faltante al torrente sanguineo utilizando una
aguja. El sangrado se detiene cuando una
cantidad suficiente de factor de coagulacion llega
al sitio que esta sangrando.

¢ {Trate rapidamente el sangrado!
El tratamiento precoz le ayudard a disminuir el
dolor y el dafio a las articulaciones, musculos y
6rganos. Si el sangrado es tratado prontamente,
se necesitard una menor cantidad de factor
coagulante para detener la hemorragia.

* ;Ante la duda, debe tratarse!
Si usted piensa que tiene una hemorragia, solicite
tratamiento atn si usted no esta seguro. NUNCA
espere a que la articulacion se vuelva caliente, se
hinche y sea dolorosa. No se preocupe si “malgasta”
algunos tratamientos.

Atn no existe una cura, pero con el tratamiento
las personas con hemofilia pueden llevar vidas
normales y sanas. Sin el tratamiento, las personas
con hemofilia severa pueden tener dificultad para
asistir a la escuela o al trabajo con regularidad.
Pueden desarrollar discapacidades fisicas y tener
dificultad para caminar o para realizar activi-
dades sencillas - o morirse jovenes.
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¢,Cuando debe administrarse
el tratamiento?

El tratamiento se administra en caso de:
* Sangrado en una articulacién;

* Sangrado en un masculo, particularmente en el
brazo o la pierna;

* Lesion en el cuello, la boca, la lengua, la cara o el ojo;

* Golpes fuertes a la cabeza y dolor de cabeza
extrano;

* Sangrado profuso o persistente en cualquier
parte;

* Dolor fuerte o hinchazén en cualquier parte;
* Todas las heridas abiertas que requieran suturas; y

* Tras cualquier accidente que pueda resultar en
una hemorragia.

Se administra el
tratamiento antes de:

* una cirugia o un
procedimiento
odontolégico

* Las actividades
que podrian
causar
hemorragias.
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¢En qué casos probablemente
no se requiere tratamiento?

* Pequenos hematomas
. Los hematomas
son comunes en los nifios @ *

en la cabeza
con hemofilia, pero por lo * pueden volverse
. serios
general no son peligrosos.

Sin embargo, los hema- %

tomas en la cabeza

pueden volverse serios, y

deben ser revisados por

un médico o una enfer-

mera entrenados en NS
hemofilia.

* Los cortes pequeiios y las raspaduras sangran
durante la misma cantidad de tiempo que en una
persona normal. Usualmente no son peligrosos.

* Los cortes més profundos a menudo — pero no
siempre — sangran durante mas tiempo que lo
normal. Generalmente, el sangrado se puede
detener efectuando una presién directa sobre el
corte.

* Las hemorragias nasales generalmente se pueden
detener haciendo presién en la nariz durante
cinco minutos. Si el sangrado es profuso o no se
detiene, serd necesario el tratamiento.
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Consideraciones Importantes
para las Personas con Hemofilia

1. iEl sangrado debe tratarse rapidamente!
Cuando usted detiene el sangrado rapidamente, tiene
menos dolor y menor dafio articular, muscular y
organico. También precisard menor cantidad de
tratamiento para controlar el sangrado.

2. Manténgase en buen estado.

Los musculos vigorosos ayudan a protegerlo a usted
de los sangrados espontineos (sangrado sin motivo) y
de los problemas articulares. Pregtintele a su médico
especialista en hemofilia cudles son los deportes y
ejercicios mas convenientes para usted.

3. No consuma ASA (Aspirina®).

El ASA (4cido acetilsalicilico) puede aumentar el
sangrado. Otros medicamentos también pueden
afectar la coagulacion. Siempre pregiuntele a su
médico sobre cuédles son los remedios seguros.

4. Consulte con regularidad a un médico o una
enfermera especializados en hemofilia.

El personal de una clinica de la hemofilia o de un cen-

tro de tratamiento le brindaré a usted ayuda y conse-

jos sobre como cuidar su salud.
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5. Evite las inyecciones intramusculares.

Las inyecciones intramusculares pueden provocar un
sangrado doloroso. Sin embargo, las vacunas son
importantes y seguras para la persona con hemofilia.
La mayoria de los demas medicamentos deben
administrarse por boca o por inyeccién endovenosa
en lugar de intramuscular.

6. Cuide su dentadura.

Para evitar problemas, siga los consejos de su odon-
télogo. Las inyecciones y las cirugias odontolégicas
pueden causar hemorragias importantes.

7. Lleve consigo identificacion médica con infor-
macion sobre su salud.

Una tarjeta médica internacional especial de la

Federaciéon Mundial de la Hemofilia estd a disposi-

cién. En algunos paises se venden etiquetas de identi-

ficaciéon llamadas “Medic-Alert” o “Talisman” que se

ponen alrededor del cuello o de la mufieca.

8. Aprenda primeros auxilios basicos.
La atencion rapida ayuda a con- /O,
trolar el sangrado. \%
Recuerde que los muy pequefios }
cortes, raspaduras y hematomas
generalmente no son peligro- \
sos. Usualmente no requieren \,“‘

tratamiento. Muchas veces,
basta con los primeros auxilios.
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