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III CAMPAÑA DE REGISTRO

DE DONANTES DE ÓRGANOS
19 de septiembre de 2009

Coliseo Don Bosco (Parque Urbano)

9:00 a 19:00 hrs.

Organizado por: Pastoral de la salud y CORETRA
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Campaña

“Registro de hemofílicos”

Departamento de Santa Cruz
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La Fundación Nacional de Hemofilia Bolivia (personería jurídica 66/09 del 23 de marzo de 2009):
· inicia la campaña de “Registro de pacientes con hemofilia” en el departamento de Santa Cruz;

· pretende elaborar una base de datos; 

· y busca ayuda para dar apoyo, información, diagnóstico y tratamiento a las personas con hemofilia.

¿Qué es la hemofilía?

La hemofilia es una enfermedad genética que solo padecen los varones desde el nacimiento. Consiste en la dificultad de la sangre para coagularse adecuadamente debido a la deficiencia de una proteína coagulante denominada globulina antihemofílica (factor de coagulación).

Se caracteriza por la aparición de hemorragias internas y externas espontáneas. 

Se conocen tres variedades de Hemofilia: 

Hemofilia A: por  déficit del factor VIII, es la más frecuente.

Hemofilia B: por déficit del factor IX.

Hemofilia C: por déficit de factor XI.

La hemofilia, es una enfermedad que no tiene cura pero sí se la puede controlar.

Es una enfermedad cuyo tratamiento no está contemplado en el seguro de salud.
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¿Con qué frecuencia se presenta?

1 de cada 10.000 varones padece Hemofilia A

1 de cada 60.000 varones padece Hemofilia B

¿Cuáles son los síntomas?

· Moretones grandes y frecuentes.

· Hemorragias en músculos y articulaciones, especialmente en rodillas, codos y tobillos que provocan dolor y dificultad para movilizarse.

· Frecuentes sangrados que provocan lesiones irreversibles y la inmovilización permanente de la articulación. 

· Hemorragias espontáneas sin motivo aparente.

· Hemorragias prolongadas después de una cortada, la extracción de un diente, cirugía o un accidente.

· Hemorragias internas graves en órganos vitales, por lo general después de un golpe o caída.

· Frecuentes sangrados de la nariz.

· Moretones o sangrados exagerados frente a pequeños traumas

· Formación de hematoma importante después de recibir una inyección intramuscular
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¿Cómo se adquiere la hemofilia?

Es una enfermedad hereditaria que la padecen exclusivamente los varones.

Los varones heredan la hemofilia solamente de sus madres.

Los padres varones la transmiten exclusivamente a sus hijas, las cuales no la padecen pero serán portadoras al 50 % de sus hijos varones.
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¿Por qué es importante tratar esta enfermedad?

Con tratamiento adecuado estas personas pueden llevar una vida relativamente normal. Sin tratamiento, la mayoría de los que padecen hemofilia severa morirán jóvenes o quedaran con secuelas o invalidez permanente que les impedirán trabajar o valerse por si solos.

¿Cómo se trata la hemofilia?

No se conoce aún una cura definitiva, sin embargo es tratable mediante la reposición del  factor de coagulación que falta en la sangre.

Esto se hace inyectando por vía intravenosa un producto que contiene el FACTOR VIII (Hemofilia A) o  FACTOR IX (Hemofilia B).

La hemorragia se detiene cuando cantidades suficientes de factor de coagulación llegan al área afectada.
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Nuestra realidad

El tratamiento de reposición de factor VIII no es cubierto por los seguros de salud.

El factor VIII no se consigue fácilmente por su elevado costo.

La mayoría de los pacientes que la padecen son de escasos recursos económicos que les impide comprar el factor.

No existe un equipo de profesionales organizado que se encargue del tratamiento, debe estar conformado por médicos, cirujanos, enfermeras, fisioterapeutas, odontólogo, traumatólogo, psicólogo, visitadora social.

La mayoría de los pacientes que padecen hemofilia presentan secuelas de invalidez antes de alcanzar los 20 años.

No existe laboratorio que realice análisis para diagnosticar la hemofilia mediante la dosificación del factor en sangre.

¿Dónde registrarse?

CRUZ ROJA BOLIVIANA FILIAL SANTA CRUZ

C/ Quijarro # 247   Telf.: 3331965

e-mail: crbscruz@cotas.com.bo

¿Dónde hacer los contactos?

	Fundación Nacional de hemofilia
e-mail: funaheb@gmail.com

	[image: image9.jpg]



	
	

	
	Víctor Manuel Ponce Rojas
Presidente
Telf.: 76377288
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	Daniel Saavedra Miranda,
Vicepresidente
Telf.: 76002486
	


Equipo técnico
Dr. Gerardo Rojas

Dra. Martha Inés Zuna

Dra. Gloria Rodríguez

Auspician 
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¿Cómo colaborar con la fundación?


viaje a tierra santa 
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