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Antecedentes

La hemofilia es una enfermedad genética que afecta la coagulacion y puede producir hemorragias graves.
Esta ligada al cromosoma X, lo que significa que las mujeres son portadoras, pero la padecen los hombres.
Asi pues, la hemofilia y las coagulopatias congénitas han sido clasicamente asociadas al sexo masculino.

Recientemente, la comunidad médica internacional ha comenzado a reconocer que las mujeres portadoras tienen
sangrados y hemorragias causadas por los niveles bajos de factor de coagulacién en la sangre.

Una de cada tres mujeres portadoras tendra sintomas en alguin momento y puede necesitar tratamiento. Por este
motivo, requieren una atencion diferenciada que las contemple de manera integral.

La falta de reconocimiento de su realidad ha dejado en una situacién de vulnerabilidad a muchas nifias, adolescentes y
mujeres, al no encontrar acogida para sus dificultades.

Las consecuencias no solo se dan a nivel fisico sino también emocional, y es necesario considerar como atenderlas y
qué acompanamiento se les puede ofrecer a lo largo de las diferentes etapas de la vida.

Presentacion

A lo largo de los anos,
se ha considerado a las
mujeres "solo”
portadoras, transmitian
la enfermedad pero,
supuestamente, no
padecian sintomas.

El Grupo de trabajo interdisciplinario para el acompafiamiento de las
portadoras de hemofilia y sus familias nace con la intencion de poder
atender y acompafiar a las mujeres portadoras de manera integral,
teniendo en cuenta sus necesidades, con la finalidad fundamental de
humanizar la atencion que se les brinda.

Queremos dar respuesta a varias de las consultas que recibimos
relacionadas con las mujeres portadoras y que podriamos resumir en:

Padres y madres de Mujer portadora Mujer embarazada Hombre con Adolescente
nifias que son que solicita con antecedentes hemofilia que no hermana de un
portadoras y se asesoramiento familiares de tiene en cuenta nifio con hemofilia

porque desea ser
madre, quiere

plantean cuando
explicarselo, de qué

hemofiliay que
quiere confirmar si

que él transmite la
condicion de

manera, qué decir conocer las ella es portadora, el portadora de
para que lo puedan opciones de sexo del bebé que manera obligada a
entender, etc. reproduccion espera, si puede todas sus hijas.
asistida, etc. ser hemofilico, etc.
( Testimonio:

¢Cuando es mejor?”

'¢Como le podemos decir a nuestra hija que es portadora? No sabemos como lo tomara.
Siempre esta muy pendiente de mi cuando me pongo el tratamiento y no queremos
preocuparla mas. Pero los afos pasan y en algun momento u otro tendremos que decirlo.

Padre de una nifia portadora

gue se pregunta:
"¢ Puedo ser
portadora?’,
";Donde me lo
deben mirar?".

J




0 ¢Por qué una atencidn especifica para las mujeres portadoras?

¢Quienes somos?

La creacion del grupo fue impulsada por el Consejo Consultivo de la Fundacion Privada Catalana de la Hemofilia, integrado
por los hematdlogos referentes de las unidades de hemofilia de los hospitales Sant Joan de Déu, Sant Pau y Vall d'Hebrén,
miembros de la Associacié Catalana de I'Hemofilia y profesionales del Banc de Sang i Teixits.

Actualmente, el Grupo de trabajo interdisciplinario esta formado por profesionales de diferentes disciplinas como la
hematologia, la enfermeria, la psicologia, la pedagogia, la genética y la ginecologia de:

« La Associaci6 Catalana de I'Hemofilia.  El Servicio de Medicina Genética y Molecular del Hospital Sant
Joan de Déu de Barcelona, Instituto Pediatrico de
 La Fundacié Privada Catalana de I'Hemofilia. Enfermedades Raras SJD.
* La Unidad de Trombosis y Hemostasia, Sant Pau Campus Salut
* El servicio de Hematologia Pediatrica del Barcelona.
Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona y del * LaUnidad Integrada de Hemofilia SUD-HSP. CSUR
Institut de Recerca SJD. coagulopatias y miembros de Eurobloodnet.

¢Qué hemos hecho?

Grupo de trabajo se reunio en varias ocasiones para Teniamos claro que la condicién de portadora es un hecho
responder a interrogantes como: fisico que puede tener implicaciones diferentes a lo largo

« ;Por qué debemos estudiar a las de la vida.

portadoras?

» ;Debemos realizar un estudio genético en
todos los casos? ;Cuando?

» ¢Es necesario hacer un seguimiento de las
portadoras? ;Como debe ser?

» (Desde qué disciplinas se les puede ofrecer
atencién?

¢Y las portadoras, qué opinan?

Pero esta condicion fisica también va acompafiada de
sentimientos y pensamientos que pueden generar
inquietud o malestar.

Cada nifia, cada chica joven, cada mujer y cada miembro
de su familia lo vive de una manera diferente.

Dimos a conocer la creacion del grupo en una de las Jornadas de
actualizacion organizadas por la Associacio Catalana de I'Hemofilia.

Posteriormente, convocamos una reunién de grupo invitando a participar
a las mujeres portadoras.

En la reunidn participaron: 12 mujeres portadoras de diferentes edades
(desde adolescentes hasta abuelas), 1 hombre con hemofilia, 1 madre de
portadoras y 5 miembros del grupo de trabajo interdisciplinario.

Queriamos darles voz y que se sintieran escuchadas para saber qué . . . Y
necesitan, qué echan en falta, cbmo les gustaria ser atendidas, etc. Lo que no se dice, no existe.

Primeras conclusiones y actuaciones
Se pide mucha informacién para poder entender todo Cada etapa de la vida es Unica y requiere un enfoque diferente.

lo que implica la condicion de ser portadora. , )
Por este motivo, teniendo en cuenta todo esto y como resultado de

una reflexién y trabajo en equipo, hemos disefiado un protocolo de
atencion para el acompafamiento de las mujeres portadoras que se
implementara en los diferentes centros de tratamiento.

Se reclama una atencion diferenciada, especializada,
cercana para hablar de las cosas con naturalidad y
confidencialidad, sin tabues.

Ademas, también crearemos materiales informativos, de consulta y

apoyo.
. =S 2 - H 2
¢Mas preguntas? ;Preocupaciones? Estamos cerca Conla colaboracién de-
Los préximos folletos informativos trataran sobre los temas propios de la ~ Para ayudarte. € Fundacié "la Caixa”
infancia, la adolescencia, la edad adulta, la maternidad y la edad avanzada. Diputacio T Conmat e s
ACHER 933014044 @) B2 [ isiesa o
Para cualquier duda, consulta o si necesitas mas informacion, puedes @: info@hemofilia.cat [ aasias  Barcelona®

contactar con tu unidad de tratamiento o con la Asociacion.

Grupo de trabajo interdisciplinario para el acompainamiento de las portadoras de hemofilia y sus familias.



1 Material informativo para las
familias de ninas portadoras
de hemofilia.

Grupo de trabajo interdisciplinario para
el acompanamiento de las portadoras
de hemofilia y sus familias.
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El primer contacto con la unidad

Si tienes este boletin en tus manos, posiblemente seas padre, madre o familiar de una nifia portadora de hemofilia. El
objetivo de este documento es proporcionarte informacion que puede ser de ayuda en esta situacion.

La hemofilia es un trastorno de la coagulacién poco comun con una herencia ligada al sexo (cromosoma X). Se presenta con
tres grados de gravedad, segun el factor de coagulacion que el cuerpo produce. Puede cursar con hemorragias y su
seguimiento y tratamiento deben realizarse en unidades especializadas.

B3
Todas las hijas de un 82 La mujer portadora (XX)
hombre con puede transmitir el 9 OZ
hemofilia(XY) son XY XX cromosoma X afectado (X) en

cada embarazo.

La mitad de los hijos (50%)
pueden ser hemofilicos (XY) y B¢
el 50% de las hijas pueden ser
portadoras (XX).

portadoras (XX).

Los hijos de un hombre
con hemofilia (XY) nunca
la padeceran.

3

xx xY @ XY XY XX Xx
El diagnéstico
Portadora obligada Portadora posible

* Mujeres cuyo padre es hemofilico. + Las hijas de madres portadoras.

* Mujeres con dos o mas hijos con » Las madres de un nifio con hemofilia,
hemofilia. pero sin antecedentes en la familia.

» Mujeres con un hijo con hemofiliay al » Mujeres con antecedentes familiares,
menos otro familiar también afectado pero sin hijos con hemofilia.
(como su abuelo, su hermano, tio, - Es necesario realizar un estudio

sobrino o primo).

» Serecomienda realizar un estudio
genético para conocer la mutacion.

genético para confirmarlo.

Ser portadora: ;Qué hace falta saber?

Durante muchos afos se pensaba que solo los hombres y los nifios podian sufrir hemorragias. Sin embargo, las mujeres portadoras
también pueden tener niveles bajos de factor y/o hemorragias.

Actualmente, definimos la hemofilia en nifias y mujeres segun los sintomas hemorragicos y sus niveles de factor.

Los sintomas mas frecuentes son:

Entre
>5% -40%

Mujer con hemofilia
leve

- i;‘\el;lrlilélr); Entre ___ Mujer con hemofilia
40% 1% - 5% moderada
Mujer Inferior a Mujer con hemofilia
portadorade = 1% grave
hemofilia
Si
o, — e L
2
igual al 40% sangrados?

No

~  Portadora sintomatica

Portadora asintomatica

* Morados con facilidad ante
pequefios golpes.

» Sangrado prolongado en
heridas.

» Sangrado abundante en

menstruacién, partos, cirugias,
extracciones dentales...

Existen diferentes tratamientos
disponibles. En caso necesario, los
profesionales de tu unidad te
explicaran las diferentes opciones.



1 Material informativo para las familias de ninas portadoras de hemofilia

Informacion a los padres y madres

Siguiendo las recomendaciones de las guias de la Federacion Mundial de Hemofilia, tenéis que saber que, como padres y
madres de nifias portadoras, es importante que solicitéis una cita con vuestro centro de referencia, para poder hacer un

seguimiento desde la primera infancia y, si fuera necesario, vuestras hijas deben recibir tratamiento y atencioén de la misma

manera que los nifios con hemofilia.

Testimonios .
- ¢Cémo se Io
e i ; .
L\a\ace ﬁes\“d\o eXplf:(:_o?a mi ;Cudndo? ;A
nacer Y c07 e qué edad?
(2
gen

¢Es necesario conocer los niveles de
factor?

Las nifias con hemofilia y las portadoras de
hemofilia sintomaticas tienen un riesgo mas alto
de hemorragias después de traumatismos,
extracciones dentales o cirugias.

Es importante medir los niveles de factor en todas
las portadoras (posibles o obligadas) lo antes
posible, para que se puedan tomar medidas si las
concentraciones de factor son muy bajas.

Un nivel de factor dentro de la normalidad no
significa que tu hija no sea portadora.

Como le explicamos a nuestra hija

“Necesitamos
tener acceso a
afectara® la informacion”
- suitados @
e
\0S Ym_\ nija? Madre de
portadora

El estudio genético, ;Cuando deberia realizarse?

Las familias a menudo se preguntan cuando realizar las pruebas
genéticas. Muchas se preguntan si deberian hacerlas durante la
infancia, antes de que comiencen a menstruar, o si deberian
esperar a que sean adultas y puedan tomar la decision por ellas
mismas.

Conocer la condicién de portadora desde la infancia puede ayudarla
a vivir con normalidad la realidad de tener hemofilia o ser portadora.

Sin embargo, cada familia y cada nifia tiene una historia de vida
diferente, por lo que en tu unidad recibiras el mejor apoyo.

Tu equipo multidisciplinario te ayudara a encontrar el mejor
momento para realizar el estudio genético.

Antes que nada, debes valorar si tu hija esta preparada para afrontar la informacioén.

Es necesario tener en cuenta diferentes factores como la edad, la madurez emocional, el nivel de comprension y, sobre todo,
su interés por la informacion, las preguntas que ella os plantee, etc.

Nosotros recomendamos comenzar a hablar sobre ello antes de la adolescencia (entre los 9 y 10 afios).

En tu unidad te acompanaran y te brindaran todo el apoyo que tu y tu hija podais necesitar.

Importante

Contacta con tu unidad de referencia en caso de que tu hija sea

portadora de hemofilia ante:

- Una intervencién quirurgica.

- Procedimientos con riesgo de sangrado.
- Extracciones dentales.

- Accidentes.

- Hemorragias.

Recuerda: existen diferentes tratamientos para portadoras de

hemofilia.

Para mas informacion

Puedes encontrar mas informacion en el resto de
los boletines y en la web: www.hemofilia.cat

No olvides que puedes consultar tus dudas con
los profesionales de tu unidad de referencia o
dirigirte a la Asociacion.

Estamos cerca Con la colaboracién de:
para ayudarte. :K Fundaci6 "la Caixa”

Diputacid ’(I]]])‘ Generalitat de Catalunya

ACH & 933014044 O sreose smessen
@: info@hemofilia.cat  [[[J sereramenicisc

Departament d’lgualtat Barcelona G

A% i Feminisme

Grupo de trabajo interdisciplinario para el acompainamiento de las portadoras de hemofilia y sus familias.
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Si tienes este boletin en tus manos, es porque eres una adolescente portadora de hemofilia. El objetivo de este documento
es proporcionarte informacion que puede ser util en este momento.

Estas creciendo y ha llegado el momento de dar la bienvenida a esta nueva etapa de tu vida, que se caracteriza por muchos
cambios, uno de ellos es la aparicion de la menstruacion.

La menstruacién es un proceso de tu cuerpo, normal y natural. Aunque ahora sea algo nuevo para ti, te daremos toda la
informacion que necesitas para adaptarte a este cambio.

La menstruacion y el sangrado menstrual abundante (SMA).

La primera menstruacion (menarquia) suele llegar entre los 10 y los 16 afios, lo mds habitual es alrededor de los 12 afios.

Acostumbra a aparecer al cabo de los 2-3 afos después del inicio del desarrollo mamario.

;Como es una menstruacion normal en la adolescencia?

» Duracion del sangrado de 2 a 7 dias.

+ Cambio de compresa o tampdn cada 2 horas o mas.

» Ciclos menstruales de 21 a 45 dias de duracion.

» Ausencia de sangrado entre menstruaciones.

» Sangrado < 80 ml en una menstruacion. En caso de usuarias de copa
menstrual, la cantidad de sangrado en una menstruacioén se puede calcular

sabiendo la capacidad en ml de la copa.

El hecho de que seas portadora de hemofilia puede implicar que tengas un sangrado menstrual abundante (SMA).

¢QUE ES EL SANGRADO MENSTRUAL

ABUNDANTE? F Independientemente de tu
nivel de factor, puedes sufrir
y i i . SMA.
* Menstruacion de mas de 7 dias de duracién.
« Necesidad de cambio de compresa o En este caso, recomendamos
’ que consultes a tu unidad de
tampon en menos de 2 horas. coagulopatias de referencia, ya
< « Presencia de codgulos mas grandes que que existen diferentes
« o . tratamientos posibles.
- una moneda de 1€.
- < .
- Limitacion de las actividades de la vida Ademas, pueden buscar lo
Y- o mejor para ti y valorar, si es
diaria. necesario, derivarte a un

Servicio de Ginecologia.
Dolor menstrual

Las mejores opciones para calmar el dolor menstrual pueden ser:

* Infusiones de Achillea millefolium, hojas de guayaba o raiz de » Calor local.
valeriana. Mejoran el dolor menstrual sin aumentar el riesgo de Hacer deporte, de forma regular.
sangrado. * Analgésicos, segun prescripcion médica.




2 Material informativo para portadoras de hemofilia adolescentes.

Calidad de vida

La

ens
Si sientes que el sangrado menstrual €N nip Unl‘ruacio’n deb
limita tu vida diaria, consulta con tu aCtividade Caso limiy € aCOInp -
unidad de coagulopatias de Poder hae Sde g, Wdar las Nartg
referencia, buscaran una solucion. Migog hae' aCtiVida; diarj, Dep,

" ldCer g4 €S cop .. “Pes

€p rt Con tu
e | s
’ a C
)) lase, ete

Otras recomendaciones

Una dieta equilibrada, saludable y variada te asegurara todos los nutrientes necesarios para tu salud.
Te aconsejamos alimentos ricos en hierro para compensar la posible anemia o falta de hierro debido al sangrado.

Recomendamos no abusar de productos lacteos ni del té, ya que pueden dificultar la absorcion del hierro.

Primeras relaciones sexuales

Durante las primeras relaciones sexuales es normal que se produzcan pequeiias lesiones en el himen (membrana
elastica que cubre una parte de la entrada de la vagina), lo que puede dar lugar a sangrados vaginales leves.

Ocasionalmente, en las mujeres portadoras de hemofilia, este sangrado puede ser mas prolongado y/o intenso debido
a la coagulopatia.

Recomendamos consultar en caso de sangrado vaginal prolongado y/o intenso después de tus primeras relaciones

sexuales. )

¢Como se hereda y se transmite la hemofilia y la condicién de portadora?

)
T“O)

hombre con hemofilia (XY) puede transmitir el
son portadoras (XX). XX cromosoma X afectado (X) en o

Todas las hijas de un 67’ ? La mujer portadora (XX) 9 Oz

Y

.C?

X XY
Los hijos de un hombre cada embarazo.
con hemofilia (XY) nunca La mitad de los hijos (50%)
la padeceran. pueden ser hemofilicos (XY) y ?9
? O?r el 50% de las hijas pueden ser 67' OZ 9 9
XX).
o e portadoras (XX) @ xv - XX e
Importante Para mas informacion
Contacta con tu unidad de referencia ante: Puedes encontrar mas informacién en el resto de los
. . C - boletines y en la web: www.hemofilia.cat
+ Una intervencién quirurgica, procedimientos
con riesgo de sangrado, extracciones dentales, No olvides que puedes consultar tus dudas con los
. - profesionales de tu unidad de referencia o dirigirte a la
accidentes, sangrados (nasales, gingivales, Asociacié
sociacion.
digestivos, vaginales, etc.) Estamos cerca para Con la colaboracién de.
« Sangrado menstrual abundante.. ayudarte. 7( Fundacié "la Caixa”
Diputacié  [f[J}| Generatat de Catalunya
ACH & 933014044 @O eoee Dmsessos.
@: info@hemofilia.cat ([l) sepecameniziaiae  Barcelona

Grupo de trabajo interdisciplinario para el acompainamiento de las portadoras de hemofilia y sus familias.
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en edad adulta

JUSTIFICACION

La hemofilia o ser portadora de hemofilia tiene un origen genético y se convierte en una condicién que acompafa a lo largo
de toda la vida.

La mujer portadora puede sufrir sangrados.

Una de cada tres mujeres portadoras tiene un mayor riesgo de sangrado, por lo que es importante conocer los efectos de la
condicién de portadora de hemofilia de manera individual y como identificar y manejar una situacion de riesgo.

¢Como puedo saber si soy portadora? Hay dos posibilidades:

® Portadora obligada Portadora posible

\\‘
W

/& ]\} « Muijeres cuyo padre es hemofilico. + Las hijas de madres portadoras.

+ Las madres de un nino con

A \ * Mujeres con dos 0 mas hijos con h fil X tecedent
£ N A hemofilia. Iaeg?nillig' pero sin antecedentes en
“ ./)’ ; -.!(:o\ .
1) T\ Muijeres con un hijo con hemofilia y, al Mujeres con antecedentes
{ / ?\\; menos, otro familiar también afectado familiares, pero sin hijos con
Pl b (como su abuelo, su hermano, tio, hemofilia.
. = @ sobrino o primo).
e Nf ;/55 "‘; Es necesario realizar un estudio
) e | Se recomienda realizar un estudio genético para confirmarlo.

”4&0

\‘3\ @

genético para conocer la mutacion.

No todas las mujeres portadoras tienen el mismo nivel de factor
ni el mismo riesgo de sangrado.

Segun el nivel de factor, una mujer portadora puede ser:

Entre

J‘ >5% -40%

— Mujer con hemofilia leve

FVIII/IX inferior al __ Entre — Mujer con hemofilia

Mujer
portadora de
hemofilia -

FVII/IX superioro ~— cTiene
igual al 40%

1% - 5% moderada

Inferior a
1%

Mujer con hemofilia grave

sangrados?

—

— Portadora sintomatica

Portadora asintomatica



3 Material informativo para portadoras de hemofilia en edad adulta

RECOMENDACIONES

1. Las mujeres con familiares afectados por hemofilia ya sean hijos, padre o madre portadora, deberian confirmar o
descartar su condicion de portadora, especialmente aquellas que sean posibles portadoras.

2. Se deberian conocer los niveles de factor de las mujeres portadoras mediante un analisis de sangre, al
menos una vez en la vida. Se recomienda hacerlo siempre antes de procedimientos quirurgicos o
complicaciones hemorragicas importantes.

3. Consultar con tu unidad de coagulopatias de referencia ante cualquier procedimiento o intervencion e )
que afecte a tu cuerpo, para poder anticiparse a posibles complicaciones y aplicar el tratamiento
adecuado, si fuera necesario.

4. Consultar con tu unidad de coagulopatias de referencia ante cualquier duda o sangrado.

MENSTRUACIONES ABUNDANTES PROCESOS ODONTOLOGICOS
La mujer portadora puede tener menstruaciones Entre un 27 % y un 72 % de las mujeres portadoras con
abundantes desde la primera hasta la ultima. Es un niveles de factor por debajo del 60 % pueden presentar
trastorno que se puede tratar y no es necesario sangrados prolongados, de mas de 3 horas, después de
convivir con él toda la vida. extracciones dentales.
Existen diferentes opciones de tratamiento que Existen diferentes medidas para minimizar el sangrado
deben individualizarse segun las preferencias de en caso de limpiezas dentales o extracciones de piezas.
cada mujer y sus necesidades y/o otras Siempre se individualizan teniendo en cuenta los
enfermedades que pueda tener. Estas medidas niveles de factor, la tendencia hemorragica de cada
incluyen distintos tratamientos hormonales, mujer y el tipo de procedimiento dental. Se puede acudir

a los servicios de odontologia especializados, que se
coordinan con las unidades de tratamiento de la
hemofilia.

dispositivos intrauterinos (DIU) o farmacos que
reducen el sangrado, como los antifibrinoliticos
(Amchafibrin®).

PROCEDIMIENTOS QUIRURGICOS TRAUMATISMOS Y HEMORRAGIAS

SIN MOTIVO
No todas las operaciones ni todas las mujeres tienen
el mismo riesgo de sangrar. El mismo golpe en mujeres portadoras puede tener
diferentes consecuencias, como un hematoma mas
Sin embargo, entre un 29 %y un 48 % de las portadoras grande o mas pequefio, dependiendo, una vez mas, de
con niveles inferiores al 40 % pueden tener problemas los niveles de factor y de la tendencia hemorragica de
hemorragicos en intervenciones quirurgicas, lo que cada mujer.
incluye sangrados de mas de 3 horas. Pueden
necesitar tratamientos para mejorar la coagulacion o Lo mismo puede ocurrir con sangrados sin motivo
incluso transfusiones de sangre. aparente, como la sangre por la nariz (epistaxis), que
puede ser mas frecuente en mujeres con niveles bajos
Una vez mas, debe individualizarse para poder iniciar el de factor y muy anecddtico en mujeres con niveles mas
tratamiento mas adecuado en cada caso. altos.
Testimonios Tengo Para mas informacion:
normalizado Puedes consultar:
o nivel mi sangrado https://www1.wfh.org/publications/files/pdf-2350.pdf
No sé qué n Si te planteas ser madre, tienes otro material especifico
de factor tengo . Cud o que bre la maternidad en portadoras de hemofili
¢Realmente, ;Cudndo teng que sobre la maternidad en portadoras de hemotilia.
como me informar que soy una (Y}U{)er No olvides que puedes consultar tus dudas con los
afecta? portadora de hemofilia’ profesionales de tu unidad de referencia o dirigirte a la
Asociacion. Con la colaboracién de:
Antes : Fundacié "la Caixa”
Secretism/:)acl:’gTUCho Estamos cerca ACHZ 933014044 :Kmputacié T ot oo
familias cop, hero oe as paraayudarte.  @: info@hemofilia.cat 1 Bl | e
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La maternidad es una opcidn que cada mujer puede considerar, o no. Actualmente, los avances de la ciencia ofrecen
diferentes opciones a las mujeres portadoras de hemofilia. Elegir no siempre es facil.

Si se decide ser madre, antes del embarazo, las mujeres portadoras de hemofilia deben tener una informacion adecuada
sobre las implicaciones genéticas de la hemofilia, las opciones reproductivas disponibles y las opciones de diagnéstico.

Esto permitira planificar el embarazo, controlando aspectos como donde se controlard, como sera el parto, qué medicacion
es la mas adecuada para su manejo, entre otras cosas.

Antes de quedarte embarazada, ;Qué hace falta saber? CONSEJO GENETICO

Es recomendable informarse cuando se tiene el deseo de ser madre para poder decidir sobre todas las opciones disponibles
y planificar el embarazo. Desde tu unidad de tratamiento pueden ponerte en contacto con el servicio de genética para recibir
asesoramiento genético.

Ademas, puedes tomarte un tiempo para reflexionar sobre las diferentes opciones vy, si lo deseas tu o tu pareja, también
podéis consultar con el servicio de psicologia.

Embarazo Natural Embarazo con técnicas de reproduccion asistida
\ E§ necesario conocer bien y Las mujeres portadoras de hemofilia pueden optar
| como se transmite la hemofilia. por técnicas de reproduccion asistida para la
e 1 gestacion de un bebé que no sea portador de la
. i Y si la opcion es un embarazo mutacion que causa la hemofilia.
| natural, es importante tener
| \ informacion sobre las opciones Estas técnicas pueden incluir la fecundacién in vitro
| de diagndstico prenatal que se con:
ks i_ recomiendan en este caso. * Embriones seleccionados sin la mutacion, o

« Ovulos de donantes.

DELANTE DE UN EMBARAZO: DIAGNOSTICO PRENATAL

En caso de un embarazo natural (no se ha hecho seleccion de embriones), se desconoce si el bebé sera un nifio con o

sin hemofilia, 0 una nifia portadora o no (recordemos que son portadoras obligadas solo si el padre es hemofilico y son
portadoras posibles si la madre es portadora). Es recomendable, en primer lugar, conocer el sexo del futuro bebé. En

caso de ser un nifio, se podria saber si es portador del gen de la hemofilia. 9

Tanto si se trata de un embarazo natural como de un embarazo con técnicas de reproduccion asistida, es aconsejable = E
realizar un diagnéstico prenatal. xXx

Existen diferentes procedimientos para conocer el sexo del feto y el estado de portador de la mutacion de la hemofilia: 57'
* Mediante un estudio de ADN libre fetal en la sangre materna, se puede saber el sexo en las primeras semanas
de gestacion (7-9 semanas).
« Con biopsia coriénica (semana 10-13) y amniocentesis (14-16 semanas de gestacion), se puede realizar el
estudio genético del futuro bebé. xY
« Es importante informarse de los riesgos asociados a las técnicas invasivas (biopsia coriénica/amniocentesis).

Si se sabe que el feto es un nifio afectado de hemofilia, es importante darse
un tiempo para pensar y evaluar las diferentes opciones.

Siempre son decisiones dificiles. Se puede consultar con el equipo
. multidisciplinario y pedir asesoramiento psicoldgico.

Si se decide realizar una interrupcion del embarazo, ésta debe planificarse.
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SEGUIMIENTO DEL EMBARAZO

( En las mujeres portadoras de hemofilia, el factor VIII, y un poco menos el factor IX, aumentan durante el embarazo. \
En la mayoria de los casos, al final del embarazo se alcanzan niveles éptimos y seguros de cara al parto.

« Tu hematdlogo/a realizara los controles adecuados durante el embarazo, especialmente si es necesario realizar
alguna actuacion con riesgo de sangrado, como por ejemplo una amniocentesis, pero también ante cualquier
complicacion hemorragica, y justo antes de la fecha prevista de parto.

« En general, durante el embarazo, las complicaciones por sangrados son por motivos relacionados con el mismo
K embarazo y no por el hecho de ser portadora de hemofilia. /

PARTO

+ Serecomienda que el parto tenga lugar en un centro especializado con médicos obstetras con experiencia en
hemofilia y otras coagulopatias, y, si es posible, con un hematélogo/a localizable en todo momento.

* Tu equipo de médicos y enfermeras debera elaborar un “Plan” para este momento. Los aspectos que requieren mas
atencion son el tipo de anestesia y su manejo, asi como el tipo de parto (cesdrea, parto vaginal, inducido, etc.).
También se tendra en cuenta la necesidad de algun tratamiento para mejorar tu hemostasia, en caso de no haber
alcanzado un nivel de factor suficiente.

+ Este “Plan” también incluira los cuidados para el bienestar del bebé, especialmente si presenta hemofilia. Por
ejemplo, procurando que el parto sea poco agresivo y minimizando el uso de forceps.

+ Este “Plan” se coordina entre el Servicio de Hematologia, el Servicio de Ginecologia, el Servicio de Anestesiay el
Servicio de Pediatria.

PUERPERIO

+ Este periodo comienza a partir del nacimiento del bebé. El nivel de factor que
habia aumentado durante el embarazo, alcanzando en muchos casos niveles
normales, vuelve a disminuir. Esto puede hacer que, a los pocos dias del
parto, haya un sangrado vaginal, similar a una menstruacion, con mayor
cantidad de lo que se esperaria.

* Tu hematdlogo/a te habra dado tratamiento e instrucciones para evitar que
esto ocurra o para que sepas identificar los signos de alarmay como actuar.

LACTANCIA

+ Este periodo no tiene Para mas informacion
ninguna caracteristica
especial en la mujer
portadora.

Puedes consultar:
https://www1.wfh.org/publications/files/

pdf-2350.pdf

+ Algunos medicamentos
que se administran para
controlar el sangrado
postparto, como el
Amchafibrin®, son seguros
durante la lactancia
materna. ACH T 933014044 Estamos cerca

@: info@hemofilia.cat para ayudarte.

No olvides que puedes hablar de tus
dudas con los profesionales de tu unidad
de referencia o acudir a la Asociacién.

Con la colaboracidn de:
' x4 Diputacid ?(Iﬂlj Generalitat de Catalunya ATIN Generalitat de Catalunya
B o~ .2 M . ” I q

| URP ¥ 'K. Fundacié "la Caixa @ Barcelona \|JY Pepartament de Drets Socials - Barcelonad®  (|[])) bepanament diguattat

Grupo de trabajo interdisciplinario para el acompainamiento de las portadoras de hemofilia y sus familias.
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JUSTIFICACION

La hemofilia es una enfermedad de origen genético que nos acompanfa toda la vida. Recordar que las mujeres portadoras
pueden sufrir sangrados y hemorragias.

La vida se puede dividir en diferentes etapas, todas muy distintas, siendo la uUltima la de las personas mayores. El
envejecimiento es un proceso natural de la vida, al cual es recomendable llegar de forma activa y saludable.

Como mujer portadora de hemofilia, durante la etapa reproductiva, puedes haber sufrido sangrados abundantes durante la
menstruacion o después del parto, en caso de haber sido madre. En esta etapa, tendras que afrontar otros retos.

RETOS DEL ENVEJECIMIENTO

Actividad fisica

Diferentes estudios han demostrado que las mujeres portadoras
tienen mas problemas articulares que las mujeres de la misma
edad que no son portadoras.

Ser fisicamente activo ayuda a ralentizar, atenuar e incluso
revertir muchos de los efectos de la edad.

Por este motivo, se recomienda incorporar treinta minutos de
actividad fisica a tu vida diaria: desplazarse a pie, subir escaleras,
pasear al perro, apuntarse a un gimnasio o piscina, etc.

Prevencion de accidentes y lesiones

A cualquier edad se puede sufrir una caida, pero, a medida que pasan los afios, estas posibilidades aumentany
tienen efectos importantes en la calidad de vida y la autonomia.

Con el envejecimiento pueden aparecer trastornos del equilibrio o la memoria y, ademas, ciertas enfermedades
provocan debilidad muscular, lo que puede ser una causa de caidas. Si a esto afiadimos el uso de calzado
inadecuado o la toma de algunos medicamentos que causan somnolencia o mareos, el riesgo aumenta.

Para reducir este riesgo de caidas se puede:
» Hacer ejercicios para mejorar la fuerzay el equilibrio.
« Utilizar bastones o ayudas para caminar.
 Realizar revisiones oftalmoldgicas periodicas.
« Aumentar la seguridad en el hogar con medidas como la instalacion de agarraderas en el bafio o en la
ducha, la retirada de alfombras o la mejora de la iluminacién.

En una mujer portadora, una caida puede provocar un hematoma de mayor tamafio que en una mujer no
portadora, tardar mas en curarse o requerir intervencion. Del mismo modo, si hay una fractura dsea que precise
cirugia, aunque se tomen las medidas adecuadas para garantizar una hemostasia eficaz, siempre existira un
mayor riesgo de sangrado en comparacion con otra persona.
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Alimentacion

La mayoria de las personas mayores necesitan menos energia que en otras etapas de la vida, pero es fundamental mantener
una alimentacién equilibrada, variada y suficiente.

En el caso de una mujer portadora, la obesidad puede afectar a las articulaciones y acelerar el desgaste 6seo. Esto podria
implicar, en un periodo de tiempo mas corto de lo habitual, la necesidad de algun tipo de intervencion, con el riesgo de
sangrado asociado.

Ademas, la obesidad aumenta el riesgo de otras enfermedades, como la hipertension, la diabetes y afecciones
cardiovasculares, como los infartos.

Como mujer portadora, es importante cuidar la salud cardiovascular, siendo la alimentacion un factor clave.
El tratamiento de una afeccion cardiovascular puede implicar medicaciones que aumenten el riesgo de sangrado.““

PROCESOS ODONTOLOGICOS

Entre un 27% y un 72% de las mujeres portadoras con niveles de factor por debajo del 60 % pueden sufrir sangrados
prolongados de mas de 3 horas tras extracciones dentales.

Existen diferentes medidas para minimizar el sangrado en caso de limpiezas dentales o extracciones de piezas. Estas
siempre son individualizadas y tienen en cuenta los niveles de factor, la tendencia hemorragica de cada mujer y el tipo de
procedimiento dental. Se recomienda acudir a los servicios de odontologia especializados, que se coordinan con las
unidades de tratamiento de la hemofilia.

TRAUMATISMOS Y HEMORRAGIAS SIN
MOTIVO

PROCEDIMIIENTOS QUIRURGICOS

No todas las operaciones ni todas las mujeres tienen el

mismo riesgo de sangrado. El mismo golpe en mujeres portadoras puede tener
diferentes consecuencias, formando un hematoma

Sin embargo, entre un 29% y un 48% de las portadoras mas grande o mas pequefo dependiendo, una vez

con niveles inferiores al 40% pueden sufrir problemas mas, de los niveles de factor y de |a tendencia

hemorragicos en intervenciones quirurgicas, hemorrégica de cada mujer.

incluyendo sangrados de mas de 3 horas. En algunos

casos, pueden necesitar tratamientos para mejorar la Lo mismo puede ocurrir con sangrados sin una causa

coagulacion o incluso transfusiones de sangre. aparente, como el sangrado nasal (epistaxis), que
puede ser mas frecuente en mujeres con niveles bajos

Una vez mas, es fundamental individualizar cada caso de factor y mucho mds anecdético en aquellas con

para poder iniciar el tratamiento mas adecuado. niveles mas altos.

Para mas informacion
ﬂECOMENDACIONES \ Puedes consultar:

https://canalsalut.gencat.cat/ca/vida-
saludable/etapes-de-la-vida/gent-gran/

1. El envejecimiento es una etapa de la vida a la que debemos
llegar de forma activa y saludable.

No olvides que puedes hablar de tus
dudas con los profesionales de tu
unidad de referencia o acudir a la

2. Las mujeres portadoras deben afrontar los retos del
envejecimiento, como mantener una buena actividad fisica,
llevar una dieta saludable y prevenir o minimizar, en la

medida de lo posible, el riesgo de caidas y traumatismos. Asociacion. Py
Estamos cerca ACH ‘@' 933014044
3. Consultar con su hematologo/a de referencia ante para ayudarte. @: info@hemofilia.cat
cualquier duda relacionada con intervenciones o Con Ia colaboracin de:
sangrados, para poder anticiparse a posibles TK Fundacié "la Caixa” [} Semenataiate

complicaciones y aplicar el tratamiento adecuado, si fuese
necesarlo @ gla':‘cj;?:llg :ﬁ ‘: %E%E%?:gﬁt%ae‘%ﬂﬁSociaIs Barcelona®
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