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Puntos generales

1.	 Creación de un registro permanente y actualizado que contenga todos los pacientes 
identificados, información sobre la supervisión de pacientes y el tratamiento recibido.

2.	 Elaboración de un plan estratégico nacional de desarrollo y acción para hemofilia y 
otros desórdenes de la coagulación (en cada país).  

3.	 El tratamiento adecuado es costo-efectivo y la prevención adecuada es más 
	 costo-efectiva.
4.	 Proporcionar atención integral multidisciplinaria de manera oportuna y permanente.

•	 La prevalencia de la hemofilia se ha incrementado a nivel mundial.
•	 La hemofilia A y B son condiciones genéticas ligadas al cromosoma X y producidas por 

mutaciones en los genes que codifican los factores de coagulación VIII y IX.   
•	 La detección de las mutaciones asociadas es prácticamente del 100%. 
•	 La prevalencia de la hemofilia (el número de personas viviendo con hemofilia en un 

momento determinado) es de aproximadamente 250.000 casos en el mundo y varía de 
país a país. 

•	 El porcentaje de pacientes diagnosticados  con  hemofilia en Latinoamérica es 
	 aproximadamente del 70%. 
•	 La hemofilia se manifiesta en forma diferente y con diferentes grados de severidad y las 

variaciones dependen especialmente de la frecuencia y gravedad del sangrado.
•	 Dentro de las expresiones de la enfermedad, el componente articular es 
	 especialmente importante. 
•	 Los tratamientos actuales son eficaces para controlar sangrados y el manejo ideal para 

prevenirlos se basa en la administración de factores.

Recomendaciones prioritarias:

Las recomendaciones para Latinoamérica son:
•	 La atención integral del paciente con hemofilia.
•	 La transición del manejo de episodios de sangrado a la prevención de estos episodios.
•	 La mejoría de la calidad de vida de los pacientes afectados.
•	 El reconocimiento temprano y completo de los afectados y la prevención (a través del 

uso extenso de la consejería genética) de la condición.
•	 El envolvimiento gubernamental a través de un plan integrado de salud, de un sistema 

de información adecuado, y del reconocimiento de la entidad como una prioridad 
	 en salud.
•	 La educación completa, enfocada y sistematizada a todo nivel (individual, institucional 
	 y gubernamental).
•	 La creación de políticas de salud que enlacen la atención individual de calidad, permitan 

el desarrollo máximo del individuo afectado, promuevan el envolvimiento institucional, y 
globalicen el reconocimiento y manejo adecuados de la enfermedad y de los afectados.
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Introducción

Resumen Ejecutivo
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