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Hematologia y Hemoterapia Sociedad Espariola de Trombaosis y Hemostasia

La Sociedad Espafiola de Hematologia y Hemoterapia, la Real Fundacién Victoria Eugenia
y la Sociedad Espafiola de Trombosis y Hemostasia organizan el seminario ‘on line’
“Mujer portadora de hemofilia o con coagulopatias”

La maternidad constituye uno de los grandes retos de
las mujeres portadoras de hemofilia o con
coagulopatias

e En Espafia, hay registradas 469 mujeres portadoras de hemofilia y 473 estan
afectadas por alguna coagulopatia; de estas ultimas, 373 padecen la enfermedad
de Von Willebrand, 19 sufren hemofilia A, solo una tiene hemofilia B y 80
presentan otras coagulopatias congénitas raras

e Los dos principales problemas que tienen las mujeres portadoras de hemofilia
son la transmisién de la enfermedad a sus hijos y las manifestaciones
hemorragicas

e Un seguimiento adecuado de estas pacientes por parte de un equipo
multidisciplinar, que incluya soporte psicolégico, puede mejorar su calidad de
vida

¢ Se hapuesto en marcha el Registro Nacional de Trastornos Hemorragicos Poco
Frecuentes (RBDS) y Mujeres en Edad Fértil, con el objetivo de avanzar en el
conocimiento de este tipo de patologias que conllevan un incremento de las
complicaciones hemorragicas, tanto ginecolégicas como obstétricas

Madrid, 25 de junio_de 2020. La Federacion Espafola de Hemofilia (FEDHEMO) tiene
registradas a 3.333 personas con hemofilia y otras coagulopatias. De ellas, 469 son mujeres
portadoras de la hemofilia (herederas de un cromosoma X afectado) y 473 padecen alguna
coagulopatia. De estas Ultimas, 373 sufren la enfermedad de Von Willebrand, 19 padecen
hemofilia A, solo una tiene hemofilia B y 80 presentan otras coagulopatias congénitas menos
frecuentes. En el caso de los hombres, 1.776 padecen hemofilia A, 276 sufren hemofilia B y
339 tienen la enfermedad de Von Willebrand.

“Estos datos destierran el mito de que la mujer solo es portadora de hemofilia y el hombre es
quien la padece. Hasta hace poco, esa creencia errbnea ha conllevado complicaciones
relevantes en mujeres con valores descendidos de factor. Por tanto, es obligado el
diagnéstico y seguimiento de una mujer portadora, puesto que puede presentar sintomas
hemorragicos propios de la hemofilia que van a precisar tratamiento hemostatico”, sefiala
Ramiro Nufiez Vazquez, jefe de Seccion de Trombosis y Hemostasia del Hospital Universitario
Virgen del Rocio (Sevilla) y uno de los moderadores del seminario ‘on line’ “Mujer portadora de
hemofilia o con coagulopatias”, organizado por la Sociedad Espafola de Hematologia y



Hemoterapia (SEHH), la Real Fundacién Victoria Eugenia (RFVE) y la Sociedad Espafiola de
Trombosis y Hemostasia (SETH), con la colaboracién de Octapharma, Roche y Bayer.

Mujer portadora de hemofilia: complicaciones

“Los dos principales problemas que presentan las mujeres portadoras de hemofilia, y que
debemos abordar los hematdlogos, son la transmision de la enfermedad a sus hijos y las
manifestaciones hemorragicas. De hecho, desde el punto de vista hemorragico, la mayoria de
las portadoras de hemofilia se comportan como si padecieran una hemofilia leve”, explica M?
Teresa Alvarez Roman, jefa de Seccion de Hemostasia del Hospital Universitario La Paz
(Madrid). “El sangrado de las mujeres portadoras depende, en gran medida (aunque no
exclusivamente), de los niveles de factor deficitario (factor VIl en la hemofilia A y factor Xl en
la hemofilia B)".

“El sangrado mas frecuente en estos casos es la menorragia (sangrados menstruales
excesivos), pero también pueden presentar sangrados en el parto o tras someterse a
procedimientos médicos invasivos. Por ello, es clave realizar una evaluacion inicial con una
dosificacion del factor deficitario para, en funcién de su nivel, administrar el tratamiento
sustitutivo adecuado en caso de sangrado o intervencion quirurgica”.

En el area del diagnéstico, Alvarez Roman comenta que “las pruebas de deteccién de
portadoras, el consejo genético y el diagndstico prenatal forman parte del manejo habitual, pero
aun sigue existiendo mucho infradiagnéstico e infratratamiento”. Aqui la clinica hemorragica
tiene un papel muy importante, porque “las pacientes con niveles de factor mas bajos vy, por
tanto, con méas sintomatologia hemorragica, son las que acuden a la consulta con mas
frecuencia, teniendo un mejor seguimiento. Sin embargo, las pacientes con niveles de factor
mas altos no son seguidas en la consulta, constituyendo un riesgo cuando se someten a una
intervencién quirdrgica, por ejemplo”.

Seguimiento multidisciplinar del embarazo y el parto

“En el caso de las mujeres portadoras de hemofilia, el riesgo hemorragico durante el embarazo
0 en el momento del parto puede ser elevado”, asegura la experta. En el primer caso, las
hemorragias pueden derivarse de la realizacion de un procedimiento invasivo, como puede ser
la realizacién de una biopsia de vellosidades coriales (procedimiento de diagndstico prenatal,
mediante la obtencién y posterior estudio genético de vellosidades coriales de la placenta) para
determinar si el nifio padecera hemofilia. Y en el segundo caso, por tratarse de un reto
hemostasico tanto para la madre como para el feto. “Por ello, ambos procedimientos deben ser
manejados desde centros especializados y con un equipo multidisciplinar constituido por
hematélogos, obstetras y neonatélogos, quienes deberan evaluar adecuadamente el riesgo
hemorragico y la necesidad o no de administrar tratamiento”.

Y en los casos en los que la mujer si padece una coagulopatia, son fundamentales las consultas
de diagndéstico genético, en las que se debe informar a la paciente sobre el riesgo de tener un
hijo con hemofilia u otro tipo de coagulopatias, asi como del riesgo hemorragico que supondra
el parto y los procedimientos invasivos que deban llevarse a cabo durante la gestacion. A ello
hay que sumar un seguimiento estrecho del embarazo, el diagnéstico prenatal y una
planificacién adecuada del parto.

“Un seguimiento apropiado de estas pacientes por parte de un equipo multidisciplinar, mas alla
del embarazo y el parto, y que incluya soporte psicolégico, podra mejorar su calidad de vida”,
defienden los expertos.



Registro Nacional de RBDS y Mujeres en Edad Fértil

En el marco de este seminario, se ha presentado el Registro Nacional de Trastornos
Hemorragicos Poco Frecuentes (RBDS) y Mujeres en Edad Fértil, impulsado por la RFVE. A
pesar de su baja prevalencia, los RBDS conllevan un incremento de las complicaciones
hemorragicas, tanto ginecoldgicas como obstétricas, con un importante impacto en cuanto a
morbimortalidad en estas pacientes, por lo que su adecuada identificacién y abordaje siguen
siendo un importante reto clinico. Asimismo, son escasas las guias o consensos al respecto
del manejo y tratamiento de dichas pacientes, y sus niveles de evidencia son bajos.

El objetivo de este registro es avanzar en el conocimiento de los RBDS, y conocer los perfiles
de estas pacientes en Espafia con el fin de mejorar su diagndstico y optimizar su tratamiento,
tratando de mejorar su calidad de vida

Sobre la Sociedad Espafiola de Hematologia y Hemoterapia (SEHH)

La SEHH es una sociedad cientifica cuyo fin es la promocion, desarrollo y divulgacion de la
integridad y contenido de la especialidad de Hematologia y Hemoterapia en sus aspectos
médicos, cientificos, organizativos, asistenciales, docentes y de investigacion. La hematologia
como especialidad abarca todos los aspectos relacionados con la fisiologia de la sangre y los
6rganos hematopoyéticos, el diagnéstico y tratamiento de las enfermedades benignas y
malignas de la sangre, el estudio del sistema de hemostasia y coagulacion, y todos los aspectos
relacionados con la medicina transfusional, incluyendo el trasplante de progenitores
hematopoyéticos. La funcién profesional del hemat6logo cubre todas las vertientes del ejercicio
de la especialidad.

Con 61 afios de historia, la SEHH es hoy dia es hoy dia una organizacién con importante
repercusién cientifica. Muchos de los més de 2.600 profesionales que la forman son figuras
internacionalmente reconocidas y contribuyen a que la hematologia sea una de las partes de
la medicina espafiola con mas prestigio en el exterior. La Sociedad considera que para una
Optima atencién de los pacientes es imprescindible contar con acceso a los avances médicos,
fomentar la investigacién y disponer de especialistas bien formados y altamente cualificados en
el manejo de las enfermedades hematoldgicas.

Sobre la RFVE

La RFVE es una entidad sin 4nimo de lucro de caracter benéfico asistencial y cientifico de
caracter particular y privado, constituida el 14 de febrero de 1989. Su finalidad es proteger la
salud y remediar aquellas situaciones precarias de las personas con hemofilia u otras
coagulopatias congénitas, y sus familiares.

Los objetivos de la RFVE son promover la investigacion, dotar de becas de investigacion,
promocionar cursos, congresos, seminarios, mesas redondas y conferencias relacionadas con
las coagulopatias congénitas. Del mismo modo promueve la edicién de publicaciones y la
creacién de fondos documentales, preparando campafas de sensibilizacion que favorezcan la
insercién social y la rehabilitacion psiquica de los afectados por coagulopatias congénitas o
enfermedades asociadas.

Sobre la Sociedad Espafiola de Trombosis y Hemostasia (SETH)

La Sociedad Espafiola de Trombosis y Hemostasia (SETH) es una sociedad cientifica que tiene
por objeto agrupar a profesionales de la salud e investigadores que trabajan en el campo de la
trombosis y hemostasia, asi como su diagnéstico, tratamiento y profilaxis. Es una sociedad de
caracter multidisciplinar sin animo de lucro que, promueve la investigacion sobre estos temas,
asi como la participacidon y comunicacion entre sus miembros. Nuestra pretension es conseguir
un progreso en las siguientes facetas de la patologia trombética y de la hemostasia:
etiopatogenia, prevencion, diagnéstico y tratamiento.



La SETH organiza habitualmente cursos, conferencias, reuniones, asi como diferentes
actividades para conseguir su principal objetivo y seguir avanzando en un mayor conocimiento
cientifico de las enfermedades relacionadas con la especialidad. Ademas, promueve el trabajo
cooperativo entre sus socios a través de Grupos de Trabajo para asi avanzar en el conocimiento
desde una vision multidisciplinar. La sociedad cuenta con mas de 700 profesionales de
reconocido prestigio en este campo a nivel nacional e internacional, que tienen como objetivo
sensibilizar a la poblacién y dotar de mas informacién sobre las enfermedades tromboticas y
hemostasicas.

Para mas informacidn y gestion de entrevistas:

Jorge Sanchez Franco
Tels.: 91 31958 16 / 667 675 476
E-mail: comunicacion@sehh.es

Alba Corrada de la Fuente
Tel.: 91 319 19 98
E-mail: albacorrada@sehh.es

Web: www.sehh.es

Twitter: @sehh _es

Canal Youtube: HemoTube
LinkedIn: www.linkedin.com/company/sehh/
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