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PARA FAMILIAS QUE RECIEN EMPIEZAN

Hemofilia en casa: la guia

practica para acompanar a
tu hijo con confianza

" HemofiliaFamilias - hemofilia.vienebienia.com



€@ Los primeros pasos tras el diagnéstico

Recibir el diagndstico golpea. Pero la hemofilia es hoy una condicion muy manejable:
miles de chicos crecen, juegan y hacen una vida plena. Estos son los primeros pasos
que te van a dar tierra firme.

Tu equipo de salud es tu mejor aliado

v/ Consegui un centro de tratamiento de hemofilia (CTH) de referencia: ahi esta el
equipo que va a acompanfarlos durante afios.

v/ Anota el tipo y la severidad (A o B; leve, moderada o grave). Define casi todo el

manejo.

v/ Guarda siempre a mano los teléfonos de urgencia del centro y del hematdlogo.

Arma la "mochila de la calma"
v/ Carnet o tarjeta que identifique la condicion de tu hijo.
v Informe médico actualizado con el plan de tratamiento.

v/ Contactos del CTH y del hematdlogo de cabecera.

Recorda: la hemofilia no es contagiosa, no es culpa de nadie y no define quién es
tu hijo. Es una parte de su vida que, con informacién, se maneja muy bien.



9 Urgencias: cuando preocuparse y qué hacer

No toda caida es una emergencia, pero hay sefiales que si requieren actuar rapido.
Conocerlas te da poder y tranquilidad.

Busca atencion médica urgente si notas:

v

v
v
v

Golpe en la cabeza, cuello o cara, aunque se vea bien por fuera.
Dolor o hinchazoén fuerte en una articulacién (rodilla, codo, tobillo).
Sangrado que no para, sangre en la orina o en la materia fecal.

Dolor de panza intenso, vomitos o somnolencia inusual tras un golpe.

Primeros cuidados ante un golpe o moretén (método P.R.I.C.E.)

Mientras te comunicas con tu centro de tratamiento, estos cuidados generales ayudan:

v

LN NEEN

Proteccion: evita que siga golpeandose la zona.

Reposo de la parte afectada.

Ielo (hielo) envuelto en un pafio, 15-20 minutos.

Compresion suave si corresponde.

Elevacion de la zona por encima del corazon.

Importante: el frio y el reposo son un primer auxilio, no un reemplazo del

tratamiento. Ante un sangrado, comunicate siempre con tu CTH para definir si hace
falta factor.



9 El tratamiento y el cuidado de las articulaciones

Entender el tratamiento te ayuda a tomar mejores decisiones junto al equipo médico
y a sostener la rutina sin angustia.

Adherencia: la clave silenciosa

v La profilaxis (tratamiento regular indicado por el hematélogo) previene sangrados
antes de que ocurran.

v/ Sostener la rutina protege sobre todo las articulaciones, que son la zona mas

vulnerable a largo plazo.

v/ Lleva un registro de sangrados y tratamientos: es oro para las consultas.

Articulaciones fuertes, vida activa

v/ El movimiento y la musculatura protegen las articulaciones: el sedentarismo no es la
respuesta.

v/ Actividades de bajo impacto como natacidn suelen ser grandes aliadas (consulta
siempre con tu equipo).

v/ Una buena fisioterapia tras un sangrado articular acelera y cuida la recuperacion.

Checklist de la consulta con el hematélogo

v/ ¢Cual es el plan de tratamiento y por qué?

v/ ¢Como reconozco un sangrado temprano?

v ¢{Qué deportes y actividades son recomendables a su edad?
v

¢Cémo coordino con la escuela y el pediatra?



@ La vida diaria: dejarlo vivir, con cuidado

El mayor desafio no siempre es médico: es emocional. Encontrar el equilibrio entre
proteger y dejar crecer es el verdadero arte.

En casay en la escuela

v/ Adapta el hogar para los mas chiquitos (bordes, alfombras) sin convertirlo en una
burbuja.

v/ Habla con la escuela: que conozcan la condicién y los pasos ante un golpe los
tranquiliza a todos.

v Fomenta la autonomia: a medida que crece, que entienda su cuerpo y su cuidado.

Cuida también de vos

v/ El cansancio y la culpa son normales. Pedir ayuda no es debilidad.

v/ Conectar con otras familias que viven lo mismo cambia todo: no estas solo.

No camines este camino en soledad ®

Sumate gratis a nuestra comunidad de familias. Compartimos novedades,
resolvemos dudas y nos acompafiamos todos los dias.

+* Telegram: t.me/hemofiliafamilias

Esta guia tiene fines informativos y de acompafiamiento. No reemplaza la consulta médica. Cada caso de
hemofilia es tnico: todas las decisiones de tratamiento deben tomarse junto a tu hematdlogo y tu centro de
tratamiento de referencia. Ante cualquier urgencia, contactd de inmediato a tu equipo de salud.



