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oncientizar sobre los

trastornos de la coa-

gulacién y promover

el diagnéstico oportu-

no son los principales
objetivos del Dia Mundial de la
Hemofilia, que se conmemora cada
17 de abril y que fue creado en 1989
por la Federacién Mundial de la
Hemofilia (FMH).

La hemofilia es un trastorno ge-
nético hereditario poco frecuente,
que impide la correcta coagulacién
de la sangre “debido a la falta de
factores de la coagulacién VIII en
la hemofilia A o IX en la hemofilia
B que puede provocar sangrados
prolongados, espontdneos o tras
traumatismos, principalmente en
mucosas, misculos y articulaciones”,
explico el Pediatra Hemato- Oncélogo
y docente de la Facultad de Medicina
Universidad de Concepcién, Dr.
Gabriel Cortes Matamala.

Lahemofilia A tiene una prevalen-
ciamundial de aproximadamente1en
5000-10000 nacimientos masculinos,
mientras que la hemofilia B es més
rara, afectando a 1 de cada 30000-
50000 hombres. Se estima que hay
mds de 400,000 personas afectadas
a nivel mundial, pero el Dr. Cortés
destacé que muchas personas con
hemofilia moderada o leve desco-
nocen de su condicién.

Sintomas, d.iagnésticoytratanﬁen-
tos a la hemofilia

Los sintomas dependen dela gra-
vedad del cuadro e incluyen:

Epistaxis (sangramiento nasal)
y sangramientos bucales dificiles
de controlar

Hematomas superficiales como
en la piel y profundos como intra-
musculares

“En caso de hemofilia severay algu-
nos casos de hemofilia moderada se
debe efectuar terapia de reemplazo
de factores, que consiste en admi-
nistracion intravenosa del factor de
coagulacion que falta (VIII para A, IX
para B) para prevenir hemorragiasy
principalmente dafio ostecarticular”,
detall el especialista.

Enlos altimos afios han aparecido
alternativas terapéuticas, princi-
palmente para hemofilia A, que se
administran en forma subcutdnea,
lo cual ha significado un gran avance
en el manejo de esta enfermedad.

El Dr. Cortés sumé que “en caso
de hemorragia activa se debe opti-
mizar el tratamiento endovenoso e
indicar fisioterapia, por ejemplo, si
el sangramiento es osteomuscular.
Ademas, en todos los casos es muy
importante la educacién tanto de los
padres como el paciente, mantener
vida saludable, peso adecuado, rutina

yaque es una enfermedad ligada al
cromosoma X, por eso afecta princi-
palmente a hombres. Sin embargo,
las mujeres pueden ser portadoras e
incluso manifestar algunos signos
dela enfermedad.

“La hemofilia no se puede prevenir
en si, pero si se puede realizar una
deteccién precoz, por ejemplo, si
hay antecedentes familiares, san-
gramientos en la etapa neonatal
o0 al momento de que los lactantes
inicien la deambulacién’, explicé el
Dr. Cortés. En estos casos, realizando
undiagnéstico precoz y con el manejo
adecuado, se pueden evitar las princi-
pales complicaciones, principalmente
de tipo osteomuscular.

Calidad de vida con el tratamiento
ala hemofilia

El docente UdeC asegurd que
actualmente la calidad de vida de
los pacientes es buena, mucho mejor

Hemofilia: importancia
del diagnosuco vy
(ratamiento opor(uno

Las personas con hemofilia tienen problemas de coagulacion, que pueden llegar
ala muerte en casos graves, como accidentes cortantes. Académico UdeC entrega
recomendaciones en diagndstico y tratamiento.

En casode quelas personas nosigan
el tratamiento como es indicado y
no tengan medidas de autocuidado,
corren riesgos graves. Entre ellos las
hemorragiasa repeticién, principal-
mente osteomusculares; dano articu-
lar crénicoe incapacitante (artropatia
hemofilica), que es una condicién que
el Dr. Cortés observo en pacientes
adultos al inicio de su carrera, pero
queya casino se manifiesta. En caso
de algiin accidente existe riesgo de
muerte si no se tiene el diagnéstico
0 se atrasa el tratamiento oportuno
con el factor deficitario.

La hemofilia severa conlleva un
riesgo de muerte, identific el es-
pecialista. “Por ejemplo, en caso
hemorragias cerebrales. Esto ocurre
principalmente en nifios pequefios
en forma espontdnea o secundarios
a traumatismo en las personas
mayores. En cualquier escenario
un paciente hemofilico que tiene

La hemofilia es
un trastorno
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(hematuria)y sistema digestivo tanto
alto como bajo.

La primera sospecha es un san-
gramiento inusual, sumado a los
antecedentes familiares. “Luego se
puede solicitar pruebas generales
de coagulacién que habitualmente
estdn alteradas. El diagnéstico de-
finitivo se realiza determinando los
niveles de factores VIII 0 IX”, sumé
el docente UdeC.

Se considera hemofilia severa
cuando los niveles de factor estin
bajo el 1%, moderada cuando esta
entre 1%y 5 %y leve cuando esta
entre 5 %y 40 %. También existe el
estudio genético el cual atin no estd
completamente disponible en todos
los centros.

No existe tratamiento curativo.
Hasta ahora, no hay una forma de
curar definitivamente a un paciente,
pero si para dar una mejor calidad
devida.

e

Los pacientes pueden llevar una vida
activa, estudiar y trabajar, aunque deben
evitar algunas actividades de riesgo”

DR. GABRIEL CORTES )
PEDIATRA HEMATO- ONCOLOGO
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