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La hemofilia es una enfermedad genética rara en la que la sangre no coagula adecuadamente 
debido a un déficit de uno de los factores de la coagulación. Las dos formas principales son la 
hemofilia A y B, dependiendo de si el factor afectado es el factor VIII o el IX, respectivamente. 
Ambos tipos cursan con síntomas similares1.

¿Qué supone vivir con hemofilia?
Las personas con hemofilia carecen de una proteína de coagulación, de manera parcial o 
completa, por lo que tardan más de lo normal en detener un sangrado después de una lesión2. 
Además, pueden presentar sangrados prolongados y espontáneos en diferentes partes del cu-
erpo, principalmente en las articulaciones y músculos, sin haber sufrido ninguna lesión, lo cual 
puede derivar en problemas de movilidad permanentes3. 

En las personas con hemofilia que no tienen la prevención y el control de la enfermedad ade-
cuados, las hemorragias en las articulaciones (conocidas como hemartrosis) se repiten, provo-
cando un proceso degenerativo e irreversible de la articulación llamado artropatía hemofílica. 
La artropatía hemofílica es una de las complicaciones más frecuentes y que más afecta a la 
calidad de vida4,5.
 
Cuando los sangrados se repiten dentro de una misma articulación, se produce un daño en su 
estructura que deriva en la destrucción del cartílago y cambios en la estructura del hueso. El 
daño causado por esta artropatía hemofílica viene acompañado por dolor, deformidades, pér-
dida de la funcionalidad y movilidad de las articulaciones y otras secuelas4,5.
 
El 70-80% de las hemorragias en una persona con hemofilia tienen lugar en las articulaciones 
(hemartrosis), especialmente en rodillas, codos y tobillos6,7. Según donde ocurran, algunas hem-
orragias se consideran graves, como las hemartrosis, las hemorragias en los músculos y en las 
mucosas (boca, nariz y tracto genitourinario), mientras que otras pueden llegar a comprometer 
la vida del paciente, como aquellas que se originan en el sistema nervioso central, el cuello, la 
garganta o el tracto gastrointestinal7.
 
Vivir con hemofilia implica enfrentarse a numerosos desafíos que afectan tanto a la salud física 
como emocional y a la vida social de los pacientes y sus familias. Por ello, con motivo del Día 
Mundial de la Hemofilia, a través de la campaña “Desenmascara la Hemofilia”, queremos con-
tar a la sociedad qué es esta enfermedad, mostrando la realidad que hay detrás de vivir con ella 
cada día, y ayudar a comprender los retos y barreras a los que se enfrentan las personas afecta-
das por esta patología y sus familias.
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Impacto psicológico
•	 Las personas con hemofilia presentan depresión y ansiedad con mayor frecuencia en 

comparación con personas sin hemofilia de edad similar8.

Impacto social y laboral
•	 El desempleo es más prevalente entre las personas con hemofilia que en las personas 

sin discapacidad debido a la limitación provocada por la enfermedad9.
•	 Las personas con hemofilia tienen menos probabilidades de estar empleadas en com-

paración con la población sin discapacidades. El 18% se ve obligada a trabajar a tiempo 
parcial, a ausentarse del trabajo, a estar desempleadas o a jubilarse, lo que provoca 
pérdidas para la sociedad, además del impacto en la propia persona9,10.

•	 Asimismo, suelen sufrir aislamiento social, por las dificultades para participar en activi-
dades sociales o deportivas11.

•	 El 41% de las personas con hemofilia evitaron o dejaron de realizar determinadas ac-
tividades debido a su hemofilia según una encuesta mundial realizada a 950 personas 
con hemofilia en 11 países en 202312.

•	 2 de cada 3 personas con hemofilia afirmaron que el daño/dolor articular es el síntoma 
que más les afecta a sus vidas, según una encuesta realizada a 50 personas con hemo-
filia13. 

Impacto en mujeres y niñas
•	 El 16% de los pacientes con hemofilia A leve y el 23.7% con hemofilia B leve son mu-

jeres14. También tienen hemorragias. 

Impacto en la salud y en las articulaciones
•	 Los sangrados subclínicos causan daños articulares, incluso cuando la profilaxis previ-

ene los sangrados clínicamente evidentes15,16.
•	 •	 El 53% de los adultos con hemofilia leve experimentan más de 2 o 3 sangrados al 

año17.
•	 •	 Las tasas de diagnóstico de artropatía en personas con hemofilia leve son 16 veces 

mayores en comparación con la población general18.
•	 •	 Un solo sangrado articular puede provocar daños irreversibles en las articula-

ciones16,19. 
 

Desenmascara la Hemofilia
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‘Desenmascara la Hemofilia’: más salud articular para mejorar la vida de 
las personas con esta enfermedad rara
Aunque los objetivos terapéuticos de la hemofilia han evolucionado de simplemente prevenir 
una muerte temprana a disminuir los sangrados espontáneos y los problemas asociados a la 
enfermedad, las personas con esta enfermedad rara aún conviven con el dolor crónico y la dis-
capacidad20. Los avances recientes, que podrían normalizar la hemostasia, abren la posibilidad 
de alcanzar un estilo de vida sin complicaciones de la enfermedad20.

Por todo ello, coincidiendo con el Día Mundial de la Hemofilia, este 17 de abril de 2025, la 
compañía biofarmacéutica especializada en enfermedades raras Sobi en colaboración con la 
Federación Española Hemofilia, FEDHEMO, y la Federación Española de Enfermedades Raras, 
FEDER, distribuimos este manifiesto con el fin de “desenmascarar” la realidad de las más de 
3.000 personas afectadas por la hemofilia en España21 y aumentar la sensibilidad social para 
desenmascararla.

Porque es el momento de que el conjunto de la sociedad trabaje unido para mejorar la vida 
de las personas afectadas por enfermedades poco frecuentes, incorporando los determinantes 
sociales de la salud y desenmascarando lo que supone convivir con una enfermedad rara.

En Sobi, compartimos este propósito y sumamos nuestro esfuerzo con el programa “acERca” 
para conocer el impacto integral de las patologías poco frecuentes como la hemofilia y buscar 
soluciones a los problemas de quienes las sufren.

Porque es el momento de “Desenmascarar la Hemofilia” para reducir el impacto psicológico, 
social y laboral y de mejorar la salud de las personas con hemofilia. ¡Haz tuyo este porqué y 
súmate a nuestra campaña! Aquí te explicamos cómo: www.sobi.es. 

NP-41073 (Abril de 2025)
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https://www.sobi.com/spain/es/acerca-enfermedades-raras/desenmascara-la-hemofilia
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