L'hemofilia a les Balears

ueé és I’hemofi-
lia? Quins simp-
tomes mostra?
Com ho viuen
les persO®es que la patei-
xen? Es pot curar? Per queé

SALVADOR hi han hagut hemofilics
TARRAGA que també han patit SIDA
President i Hepatitis C? Aquestes i
d’Hemolb

moltes altres preguntes es
fan sobretot les mares quan
ha acabat de néixer un fill
amb hemofilia a la seva fa-
milia. Pero saben els seus fu-
turs mestres, monitors de
teatre, d'oci o esports o el
professionals sanitaris no es-
pecialistes que és i quin és
I'abast d’aquesta malaltia?

L'hemofilia és una malal-
tia hereditaria en el 99 %
dels casos, lligada al cromo-
soma X que sol ser trans-
messa per les mares portado-
res als fills majoritariament
quan la proteina de la coa-
gulaci6 sanguinia (factor
VIII, al cas de I’hemofilia A
i factor IX, a I’hemofilia B)
no funciona correctament.

Els simptomes sempre sén
els mateixos: hematomes
que no es curen tot d'una com altres
nins, sangrats més frequents del que hau-
ria de ser normal, dolor a les articulacions
com a conseqiiéncia de qualque hemar-
trosis, etc.

Tots els profesionals sanitaris haurien
de conéixer a fons la malatia, sobretot
que existeix un tractament de prevencio
o profilaxis i que sense aquest tracta-
ment i davant un cop al cap important,
per exemple, I'hemofilic podria morir. Per
tant el tractament és la base d’una vida
normal per un hemofilic i a les Illes Ba-
lears comptam amb el millor tractament

que es podria tenir per substituir la protei-
na que manca per l'obtenida per ingenye-
ria genética, sense perill d’incloure cap vi-
rus adicional que pugui empitjorar el seu
status general de salut. El recombinant és
el tractament d’elecci6 pels hematolegs i
els experts amb hemofilia i és el que re-
ben majoritariament els pacientes hemo-
filics balears, per tant la qualitat de vida és

L’hemofilia és una
malaltia hereditaria, en
el 99 % dels casos,
lligada al cromosoma X
que sol ser transmessa per
les mares als fills»

- la millor que podriem esperar, sempre que

es faci correctament la infussi6 intrave-
nosa de factor utilitzant la millor técnica
que és I'efecte tinel, consistent en entrar

la agulla al mateix punt de la mateixa ve-
na cada 48 hores; aixo dona una tranqui-
litat perque quasi mai es fa una puncié en

. vena fallida que és el que més preocupa

als pares dels hemofilics més petits. El

tractament integral de I’hemofilia im-

plica un coneixement profund dels que

ha estat, és i pot ser aquesta malaltia, so-

bretot tenir molt clar el paper de pro-

fessors, altres professionals sanitaris no
hematolegs, monitors espor-
tius i culturals, etc, perqué no
es sobrepassi 0 no s’arribi al
nivell d’atenci6 individualit-
zada requerida al dia a dia
d'un hemofilic.

Per aixo0 és important saber
que hi ha a les Balears una
associacio d’hemofilia i al-
tres coagulopaties congeni- -
tes, Hemolb, que intenta que
els malalts i els seus familiars
tenguin la millor qualitat de

- vida. Estam en condacte amb
la Federaci6 Nacional d’He-
mofilia, FedHemo, i també
amb la Federaci6 Mundial,
WEFH. Treballam perqué I'he-
mofilia no sigui desconeguda
als mitjans de comunicacio, a
I'escola, pels qui ens repre-
senten a les diferents admi-

nistracions publiques, formant a futurs
professionals sanitaris amb cursos sobre
hemofilia, reunint als hemofilics amb ac-
tivitats com és la vela, concerts, acontei-
xements esportius, etc.

Finalment, el proper 3 de maig Hemolb
té previst un magnific concert de musica
dels anys 60 i 70 a Trui Espectacles (més
info a la web www.hemoib.org). Aquesta
associaci6 vol recordar a la poblaci6 que
existeix una malaltia que fa que hi haguin
persones que necessiten del seu coneixe-
ment perque els hemofilics la puguin viu-
re amb total normalitat.
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