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REGISTRO MUNDIAL DE TRASTORNOS DE LA COAGULACION DE
LA FEDERACION MUNDIAL DE HEMOFILIA: PRIMEROS 10.000
PACIENTES

Q

Cuandouna personasangra, el cuerpo normalmente reine células sanguineas
para formar un codgulo a fin de detener el sangrado. Los factores de
coagulacién son proteinas en la sangre que funcionan junto a las plaquetas
para formar coagulos.

La hemofilia es hereditaria, lo que significa que una persona nace con el
trastorno (congénito). La hemofilia congénita se clasifica por el tipo de
factor de coagulacién que esta bajo. El tipo mas comun es la hemofilia A,
que se asocia a un nivel bajo de factor 8. El siguiente tipo mas comun es
la hemofilia B, que se asocia a un nivel bajo de factor 9. En ambos casos el
factor puede estar ausente.

En 2018, la Federacion Mundial de Hemofilia desarrollé un registro global,
para permitir que los centros de tratamiento de hemofilia recopilen datos
clinicos, monitoreen su atencion.

Al 18 de julio de 2022, se inscribieron 10.276 personas con hemofilia en
87 centros de tratamiento de hemofilia en 40 paises. Casi la mitad tenian
hemofilia severa; el 99% eran hombres, el 85% tenian hemofilia A y el
67% provenian de paises de ingresos medianos a bajos. A nivel mundial,
la edad de diagndstico de las personas con hemofilia severa ha mejorado
considerablemente en los ultimos 50 afos, aproximadamente 7 afnos para
los nacidos antes de 1980 a 11 meses (<1 afo) para los nacidos después
de 2010 en paises con ingresos bajos, la edad de diagndstico mejord de
aproximadamente 35 anos para los nacidos antes de 1970 a 12 meses para
los nacidos después de 2010. En general, la edad de diagndstico de las
personas con hemofilia en los paises de ingresos bajos y medianos bajos se
retrasan 3 y 4 décadas en comparacién con los pacientes de los paises de
ingresos medianos altos y altos respectivamente.

Los datos revelan grandes disparidades en el tratamiento y la atencion
entre los grupos socioecondémicos, y muestran mejoras cuando se inicia la
profilaxis para prevenir hemorragias. En general, la atencién brindada en los
paises de bajos ingresos va por detras de los paises de altos ingresos hasta
en 40 afos. Las limitaciones en la interpretacién de los datos incluyen el
riesgo de supervivencia y el sesgo de seleccidn.
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