I JORNADA INFORMATIVA DE LA ENFERMEDAD DE VON WILLEBRAND

En colaboracion con la Unidad de Hemofilia del Ht@pUniversitario La Paz, la Asociacion de
Hemofilia de la Comunidad de Madrid, organizé laltrnada informativa de la enfermedad de von
Willebrand.

Se celebrd en el IMSERSO el 31 de octubre y, arpdeda lluvia y el frio, pudimos juntarnos y reso
las dudas e inquietudes que preocupan al colestiice la enfermedad.

La jornada comenzod a las 18.15. Ana Vela, fue leaggada de introducir a todos los asistentes a la
jornada, agradeciendo su participacion a pesaasiedndiciones climatoldgicas. A continuacionopas
presentar a los ponentes, todos miembros del $edécHematologia del hospital La Paz, el Dr. Micto
Jiménez, la Dra. Maite Alvarez y la Dra. Ménica Mar Dandoles paso y agradeciéndoles su
disponibilidad y predisposicion a colaborar siemme la asociaciéon, comenzaron su intervencion.

La Dra. Alvarez fue la encargada de explicar_elatPiostico de la enfermedadras un breve repaso
histérico desde que en 1929 el médico de Helsimki ¥on Willebrand describié por primera vez los
sintomas hemorragicos presentados en una famdsta hexplicar en qué consiste la enfermedad, su
incidencia, a quién afecta y por qué, y cuales sam sintomas. Tras explicar exhaustivamente el
diagndstico, la Dra. Alvarez explicO que es muyiciify que puede variar ya que tiene mucha
importancia el momento en el que el paciente dezaedas pruebas, recomendd que si una persoaa est
“en duda” de tener la patologia, lo ideal seria sgiegepitiese las pruebas, sobre todo, de carastasi
persona va a tener una intervencion quirdrgica.

Continué la Dra. Martin a la que la correspondigliear “Clinica y tratamientd En una primera parte
se centrdé en las hemorragias, manifestacionecatinie la enfermedad, destacando: sangrados de la
nariz, encias, menorragia, hematurias, posiblgsugssde intervenciones quirtrgicas, infrecuentdasn
articulaciones exceptuando los EVW cn tipo 3 , sjuglen tener mas complicaciones. En la segunda part
de su intervencion, el tratamiento, explicéd loosiple tratamiento y su objetivo: aumentar niveles d
factor VIII. Los tratamientos son: DDVVP o desmagina (Minurin) y concentrados de factor VIII, el
Intranasal se usa en sangrados mas leves. Pariadgrse enumeraron una serie de recomendaciones
para tener en cuenta:

= No aspirina

= No antiinflamatorios

= No inyecciones intramusculares

=  Si paracetamol y gelocatil

= Muy bueno: actividad fisica (precaucion con depode riesgo: futbol, baloncesto, boxeo

etc)

El ultimo bloque de la jornada le correspondié al IIménez “Aspectos ginecolégicos y gestacion en
EvW”. Comenz6 su intervencion haciendo un repaso dmstaria cuando en los afios 80 la EvW se

conocia como “enfermedad del sexo femenino”, daudo que siempre ha sido una enfermedad muy
ligada las mujeres, no tanto por la herencia garda clinica. Centrandose en la gestacion, destas:

» Tipo I. No suelen requerir tratamiento en el parto

» Tipo 2. Se pone tratamiento si el parto es porreasdi hay cirugia o algin sangrado

e Tipo 3. Siempre tratamiento

» Siempre se determinan niveles en tres semanasdeitesibarazo
En la parte del manejo antenatal, hubo un cologaie la diversidad de opiniones de usar la edidura
Se coment6 que en la Paz, no la ponen. El negnmisteriormente, no requiere una especial atencion
En el caso de que se sospeche que es tipo 3,l@eesdiza la puncion en el talén y la vacunaciérasia
subcutanea.

Al final la intervencion del Dr. Jiménez, los asiges tuvieron la oportunidad de preguntar a les tr
hematélogos sus dudas e inquietudes. Finalmentprogecié un agradable coloquio que resulté muy
interesante y participativo y, alrededor de la®Q@le la tarde, se clausuraron las jornadas, unanés,
muy fructiferas para todos.



