TRATAR LA
HEMOFILIA

Este libro forma parte del Kit Basico Inicial para la Hemofilia, disefiado para
educar a los cuidadores de pacientes con hemofilia A y hemofilia B. “Tratar la
hemofilia” ofrece una vision general del reemplazo de factor, los diferentes tipos
de factor y las opciones de tratamiento.

Desde hace mas de 70 anos, Takeda ha sido
una empresa innovadora en el campo de la
hematologia poco comun, comprometida
con el tratamiento de los trastornos
sanguineos, el diagnéstico tempranoy la

atencién mas personalizada del paciente.
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<Qué es el reemplazo Diferentes tipos de factores?

de factor?'?
El proveedor de atencion médica de su hijo le recetara el factor en funcion del tipo de

La hemofilia Ay la hemofilia B hemofilia de su hijo.

se tratan mediante infusion e Las personas con hemofilia A infunden factor VIIl (ocho)
del factor de coagulacion
que falta en una vena.

El factor de coagulacion

entra directamente en la
sangre para ayudar a producir
un coaqgulo de fibrina para
detener el sangrado. Esto se
llama reemplazo de factor

* Las personas con hemofilia B infunden factor IX (nueve)

Elegir una terapia de reemplazo de factor’

Hay diferentes productos de factor disponibles, y el proveedor de atencion médica de su hijo le
ayudara a elegir el adecuado para él. Algunas caracteristicas del tratamiento que se deben discutir:

o infusién de factor. * Diferencias entre el factor recombinante y el factor derivado de plasma
Este tratamiento sustituira o El factor producido a partir de la sangre de otras personas se denomina factor
temporalmente el factor VIII derivado de plasma

0 el factor IX que falte o
sea deficiente y que su hijo

necesite. Hay opciones de
tratamiento alternativas para * Variedad de potencias de las dosis

o El factor creado en el laboratorio y que no utiliza sangre humana se denomina factor
recombinante

la hemofilia A si cree que el * Requisitos de almacenamiento para el factor de su hijo
reemplazo de factor no es

. * Variaciones entre dispositivos de mezcla
adecuado para su hijo.

* Intervalo de volimenes de diluyente (agua estéril)
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Uso de terapia de reemplazo de factor'?

Usted y el médico de su hijo decidiran juntos qué producto de factor y qué enfoque de

tratamiento es el mejor para su hijo. Al principio, su hijo recibira infusiones en: PREGUNTAS PARA HACER AL
MEDICO DE SU HUJO SOBRE EL

* La consulta del médico de su hijo o en el centro de tratamiento para la hemofilia TRATAMIENTO CON FACTORES

¢ Una clinica de infusion

* (El factor de su hijo es un factor

* Un hospital :

o ) ) ) . ) ) ) derivado de plasma o es un factor
El médico de su hijo ca.IcuIara el nimero de qnldades (Ilamadas unldaq?s |ntern?C|onaIes recombinante?
0 Ul) de factor necesarias para aumentar el nivel de factor de coagulacion de su hijo.
A medida que su hijo crezca, cambiard la dosis de factor que necesite. * ¢Cudl es la dosis de su hijo?
La mayoria de los factores vienen empaquetados en dos viales separados. El frasco del * (El factor de su hijo esta cubierto
factor contiene polvo blanco. El frasco del diluyente contiene agua estéril para inyeccion por el seguro de salud?

que se mezcla con el polvo para que el factor sea utilizable. Cada producto viene con un
dispositivo que permite mezclar estos dos frascos.

ZCuales son las opciones de tratamiento??

Usted y el médico de su hijo determinaran un régimen de tratamiento adecuado para €l. Algunas de las opciones de
tratamiento incluyen:

Tratamiento a demanda: la infusion del factor inmediatamente después del inicio de un sangrado. El objetivo es detener el
sangrado rapidamente para minimizar el dano.

Tratamiento de profilaxis: infusion reqular de factor para prevenir sangrados. El objetivo es mantener los niveles de factor VIlI
o IX'en la sangre lo suficientemente altos como para ayudar a prevenir que se produzcan sangrados. Este tratamiento es frecuente
en ninos con hemofilia grave.
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Administracion de terapia de reemplazo de factor en casa*
Muchas personas y familias con hemofilia se infunden el factor en casa sin

tener que ir a la consulta del médico o al hospital. Algunos de los beneficios del CONSE‘IO
- . . Tanto si trata a su
tratamiento en casa incluyen: i
10 €n Casa COMO
* Ayudarle a tratar los sangrados de su hijo con mayor rapidez si no, deberia llevar
* Darles a usted y a su familia mas independencia con un programa de SIEmpITR UITE) €SS

extra de factor
dondequiera
* Ahorrarle tiempo y dinero al eliminar Ias visitas al centro de tratamiento para que vaya.

la hemofilia o a la sala de emergencia para las infusiones de rutina que no
son de emergencia

Tomar la decision de infundir en casa
Una vez que su hijo sea mayor, es posible que quiera aprender a infundirse solo.

Esto puede proporcionar a su hijo una sensacion de empoderamiento y hacerle
sentir que esta aprendiendo a cuidar de si mismo.

tratamiento

Posibles problemas con la terapia de reemplazo de factor>®

Reacciones alérgicas

Aungue es poco comun, las personas con hemofilia pueden sufrir una reaccion alérgica al factor que reciben, incluso si lo han usado
varias veces antes. Estas reacciones pueden ser de leves a graves, con sintomas como:

Leves Moderados Graves

e Urticaria e Urticaria extensa * Opresion en la garganta o el pecho
* Picazon * Picazon intensa * Falta de aire

* Nariz congestionada o con goteo nasal ¢ Hinchazon de parpados o labios * Mareos o desmayos

Pongase en contacto con el centro de tratamiento para la hemofilia o el proveedor de atencion médica de su hijo
inmediatamente si cree que su hijo esta teniendo una reaccion al tratamiento.
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Inhibidores?

A veces, las personas con hemofilia desarrollan un inhibidor, que es un
anticuerpo que impide que el factor funcione. Las personas con hemofilia
son evaluadas para detectar inhibidores durante su atencion de rutina de
la hemofilia. Si su hijo desarrolla un inhibidor, es posible que necesite otras
opciones de terapia de reemplazo de factor.

Informacion sobre P.R.I.C.E.>®

Para ayudar con el dolor y la hinchazon que conlleva un sangrado, puede
ser util aprender sobre P.R.I.C.E., un término que se utiliza a menudo en los
primeros auxilios.

Protection (proteccién): reducir la carga
de peso o la tension en la articulacion o

el musculo afectados mediante el uso de
muletas u otros apoyos, como una férula.
Esto puede ayudar a minimizar el sangrado
continuo y ayudar en la curacion.

Rest (reposo): el brazo o la pierna danados
deben descansar sobre almohadas o
colocarse en un cabestrillo o vendaje. Su hijo
no debe mover la articulacion sangrante.

Ice (hielo): envolver una bolsa de hielo en
una toalla y colocarla sobre el sangrado. No
mantener la bolsa de hielo durante mas de
20 minutos.

v

CUANDO BUSCAR ATENCION DE URGENCIA

Si cree que su hijo necesita atencion de urgencia,
llame inmediatamente al centro de tratamiento
para la hemofilia o al médico de su hijo. Si acude
al servicio de urgencias, traiga consigo el factor de
su hijo y la informacion de contacto del centro de
tratamiento para la hemofilia/médico de su hijo.

Compression (compresioén): |as
articulaciones pueden envolverse en un
vendaje elastico. Esta presion suave puede
ayudar a limitar el sangrado y sostener

la articulacion. Usar la compresion con
cuidado en los sangrados musculares si hay
sospecha de una lesion en el nervio.

Elevation (elevacion): levantar la zona
que esta sangrando por encima del nivel
del corazon. Esto puede disminuir el dolor
0 la hinchazon al reducir la presion en

la zona.
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Cuidado integral en el centro de tratamiento
para la hemofilia de su hijo?

Dado que la hemofilia afecta a muchas partes de la vida de su
hijo, podria necesitar varios tipos de médicos y especialistas, que
trabajen conjuntamente, para atenderlo. Esto se conoce como
cuidado integral. En muchas partes del pais existen centros de
tratamiento para la hemofilia que ofrecen cuidado integral a las
personas con hemofilia.

Los objetivos del cuidado integral son ayudar a su hijo a:
* Mantener las articulaciones sanas
* Vivir una vida activa
* Hacer la transicion para manejar la hemofilia por si mismo

El equipo del centro le ofrece apoyo para ayudar a superar cualquier
problema fisico, emocional o social que pueda tener su hijo.

Un equipo tipico del centro de tratamiento para la hemofilia
Un equipo de un centro de tratamiento para la hemofilia puede
incluir los siguientes tipos de médicos y especialistas:

* Hematdlogo « Terapeuta ocupacional
(médico especialista .
en hemofilia) bentista

* Ortopedista

* Miembro del personal i . :
P (médico de las articulaciones)

de enfermeria

e Trabajador social * Asesor de genética

* Fisioterapeuta
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TRES COSAS QUE DEBE SABER:
1. El producto del factor y la dosis que esta usando mi hijo.

2. La importancia de tener el factor de mi hijo conmigo en
todo momento.

3. PR.I.C.E.: proteccion, reposo, hielo, compresion, elevacion
(Protection, Rest, Ice, Compression, Elevation).

Al utilizar este material, usted reconoce que Takeda le proporciona el
material Unicamente con fines informativos, y que ni Takeda ni otras
personas que han contribuido con informacion para este kit le estan
proporcionando los materiales con fines de asesoramiento medico.
No dependa del material para tomar una decision sobre un plan de
tratamiento, el uso de farmacos o cualquier otra asesoria médica.
Takeda le recomienda encarecidamente que consulte con un médico
en relacion con cualquier opcion de tratamiento que pueda estar
disponible para usted.
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Agua estéril: agua que se ha preparado y envasado especificamente
para su inyeccion.

Anticuerpo: producido en respuesta a una sustancia extrana en el cuerpo.

Diluyente: un liquido estéril para inyeccion que se mezcla con el factor en
polvo para que el factor se pueda utilizar.

Factor derivado de plasma: factor producido a partir de la sangre de otras
personas.

Factor recombinante: factor que no se produce a partir de sangre humana,
sino que se crea en el laboratorio a partir de células animales.

Frasco: un pequeno recipiente de vidrio que contiene el tratamiento con
factor o diluyente.

Hemofilia A: un trastorno sanguineo hereditario de por vida en el que
un sangrado dura mas de lo normal. Esta causado por un defecto en una
proteina llamada factor ocho (VIIl) necesaria para la coagulacion sanguinea.

Hemofilia B: un trastorno sanguineo hereditario de por vida en el que
un sangrado dura mas de lo normal. Esta causado por un defecto en una
proteina llamada factor nueve (IX) necesaria para la coagulacion sanguinea.
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Infundir: poner el tratamiento de factor en una vena.

Inhibidor: un anticuerpo en la sangre que se adhiere al factor de
coagulacion y le impide actuar para detener un sangrado.

P.R.I.C.E.: proteccion, reposo, hielo, compresion, elevacion (Protection, Rest,
Ice, Compression, Elevation). Este es un método utilizado para ayudar a limitar
la cantidad de dano causado por un sangrado.

Reemplazo de factor: una infusion que sustituye temporalmente el factor
faltante o deficiente necesario para formar un coagulo.

Tratamiento a demanda: la infusion del factor inmediatamente después
del inicio de un sangrado. El objetivo es detener el sangrado rapidamente
para minimizar el dano.

Tratamiento de profilaxis: infusion de factor una o mas veces a la semana
para prevenir sangrados. El objetivo es mantener los niveles de factor VIl o X en
la sangre lo suficientemente altos como para ayudar a prevenir que se produzcan
sangrados. Este tratamiento es frecuente en nifios con hemofilia grave.

Unidades internacionales (UI): unidad de medida que indica el
numero de unidades en un frasco. El ndmero de Ul estd impreso en
cada caja de factores y frasco.
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