


Actividades y Encuentros

Neme y el Tecnico Bernardo Rode

* Pasantias de profesionales en la
Fundacion de la Hemofilia en el ano
2017

Pasantias Nacionales

* Dra. Anahi Rollheiser, Residente
de Hematologia de la ANM

* Dra. Sofia Burgos Aluarado, Re-
sidente de Hematologia del Hospital
Ramos Mejia

* Dra. Daniela Parice, Odontéloga
de Fundacion de la Hemofilia de Tu-
cuman

* Dr. Gustavo Urbano, Onco-Pe-
diatra del Hospital Pediatrico de
Chaco

* Lic. Valeria Acuna, Kinesiéloga
y Profesora de Educacion Fisica del
Hospital de Nifos de Posadas, Mi-
siones

Pasantias Internacionales

* Programa CIEHEMO de la FMH,
Dr. Fernando Garay, Odontélogo de
Uruguay

* Programa CIEHEMO de la FMH,
Dra. Naileth Torrez, Hematéloga de
Venezuela

* Programa CIEHEMO de la FMH,
Dr. Patricio Washington Ruiz, Trau-
matélogo de Ecuador

* Programa Hermanamiento de
Centros de la FMH con Santa Cruz
de la Sierra, Bolivia, Dra. Liliana Mo-
jica, Hematoéloga

* Programa Hermanamiento de
Centro de la FMH con Santa Cruz
de la Sierra, Bolivia, Lic. Nely Cruz,
Enfermeria @
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Taller de la FMH

en Colombia

La Federacion Mundial
de Hemofilia organizo
durante el pasado mes
de Octubre un Taller
Latinoamericano

para el Desarrollo de
Capacidades de las
Organizaciones
Nacionales Miembro.
De este taller
participaron todos los
paises de América del
Sur.

Tuvo lugar en la ciudad de Bogota,
Colombia, y asistieron mas de 22
representantes de 11 paises. Se tra-
taron temas que son de alto interés
para la region como seguridad en la
compra de medicamentos, lideraz-
go, trabajo de voluntarios y “fun-
draising” entre otros.

Desde la Fundacién de la Hemo-
filia de Argentina estuvimos pre-
sentes haciendo nuestros aportes,
compartiendo experiencias con los
demas integrantes del Taller y con-
tando lo aprendido en nuestra or-
ganizacion.

Tuvimos la oportunidad de atender
exposiciones de distintos miembros
del staff de la Federacion Mundial
de Hemofilia asi como también la
presentacion que realizé el Dr. Car-
los Safadi Marquez, Presidente de
nuestra Fundacion y Miembro del
Comité Ejecutivo de la Federacion
Mundial.

Una vez mas pudimos comprobar
la importancia de nuestra organi-
zacion como modelo de trabajo, asi
como la relevancia que tiene nues-
tra institucion como Centro Inter-
nacional de Entrenamiento de la
Federacion Mundial. Esto hace que
sigamos con la firme conviccion de
continuar avanzando por el camino
por el que venimos trabajando.

Antonio Gomez Cavallini
Miembro del Consejo
de Administracion
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Hablamos de pinchazos

\/iuir con hemofilia nos permitid
transcurrir la vida talvez como no lo
teniamos previsto, aprender cosas
que no sabiamos que tendriamos
que aprender.

Aprendimos a preguntar, a uencer
miedos, y especialmente pudimos
palpar la esperanza que ya no es-
tariamos solos en este camino, que
hay gente que ya transcurrio por
nuestras zozobras y alegrias, que
pudo hacerlo, que nos sostiene, que
entre todos es mas facil, que somos
familia...

Porque en Cordoba sabemos de
esto, lo aprendimos como filial,
aprendimos de otros, aprendimos
juntos, es que hoy gueremos com-
partir con todos algunos aprendiza-
jes de este camino.

Consideramos que la posibilidad
de aplicarnos la medicacion en casa
y poder hacerlo nosotros mismos
es unos de los momentos decisivos
en el auto tratamiento y en el ma-
nejo responsable de la hemofilia. Es
mads, ya transcurridos unos anos
con tratamiento domiciliario olvida-
mos las corridas hacia el centro de
tratamiento para que nos cologuen
el factor, la dependencia con el en-
fermero que nos aplica habitual-
mente el concentrado: pero ;como
aprendimos? ;Coémo transforma-
mos algo poco habitual en algo co-
tidiano? ;Como vencimos los mie-
dos? ;Cémo tomamos la decision de
aprender, ya sea como papds o de
nino para colocarnos el factor?

En la Filial Cordoba de la Fun-
daciéon de la Hemofilia, en nuestro
Centro Integral de Tratamiento, le
reseruamos a este aprendizaje un
momento importante en nuestro
plan educativo, ya que considera-
mos que no solo es el aprendizaje
de una técnica sino también un mo-
mento de reflexion, de toma de deci-
siones, de crecimiento, un aprendi-
zaje que cambiara definitivamente la
vida cotidiana de cada persona con
hemofilia y tambien familiar.

Reunimos experiencias de otros
centros, de especialistas, nuestras
propias experiencias y conocimien-

tos y disenamos una bibliografia que
fuera breve, atractiva, que colabo-
rara en este aprendizaje y que fuera
diferenciada para los distintos des-
tinatarios. Pensamos y desarrolla-
mos también la manera en que que-
riamos abordar esta capacitacion.
Asi surgi¢: "Hablamos de pinchazos'.

Hemos pensando como destina-
tarios a ninos con hemofilia que de-
seen aprender la técnica, familias de
ninos pequenos con hemofilia que
ya estan realizando tratamiento do-
miciliario o que se lo realiza su me-
dico de referencia y tienen deseos
de aprender, ninos pequenos con
hemofilia que son infundidos por su
mama/papa.

Este mddulo educativo abarca:

® Capacitacion en conocimientos
bdasicos referidos a Tratamiento do-
miciliario.

@® Prdctica de puncion en un brazo
ortopédico.

@® Bibliografia (conceptos, pensa-
mientos y reflexiones acorde a in-
tereses y edad de los destinatarios)

® Encuentro con especialistas de
nuestro equipo interdisciplinario
(Hematologa, Bioquimica, Técnico,
Psicologa, Equipo de educacion).

@® Encuentro con jouenes que ya
realizan tratamiento domiciliario y
se auto infunden.

® Entrega de un kit con los elemen-
tos basicos para desarrollar la téc-
nica (Bolso térmico, Diario de Trata-
miento, cinta ajustable, mantel de
preparacion, alcohol)

Con respecto a la bibliografia,
disenamos vuarias publicaciones
breves de acuerdo a quién estarian
destinadas:

“Tratamiento domiciliario. Pensa-
mientos y reflexiones™: abarca la
tematica en forma general con al-

gunas aclaraciones conceptuales
y recomendaciones relativas a la
técnica y abordaje emocional de
este aprendizaje.

“Los padres también lloran™ (Lic.
Irene Fuchs): Reflexiones destina-
das a los padres que comienzan con
el tratamiento domiciliario.

“El reemplazante”: Narracion y ac-
tividades ludicas que permiten a
los ninos familiarizarse con el esce-
nario y los instrumentos a utilizar
en la aplicacion del factor desde el
arte, lo ludico. Con breves activida-
des propuestas podremos tener co-
nocimiento de los sentimientos que
prouocan en el niio pequeno distin-
tas situaciones, tenerlas en cuen-
ta para revertirlas, afianzarlas de
modo que el aplicarse el factor sea
un momento llevadero y tranquilo.
“Cuaderno de aprendizaje™: Desti-
nado a niios que comienzan con el
aprendizaje, se repasan conceptos
a través de crucigramas, sopas de
letras, verdadero/falso, se practica
la forma de utilizacién del registro,
etc.

iNo te oluides!: Informacion breuve,
concisa que resume los principales
items a tener en cuenta en la auto
infusion. Presentadas en formato
pequeno para que siempre esté al
alcance de la mano.

Nuestro agradecimiento a quienes
compartieron con nosotros sus
comentarios y conocimientos:
Fundacion de la Hemofilia Argentina
(en la persona de la Dra. Daniela
Neme), Lic. Irene Fuch y Fundacion
Natali Flexer.

Quedamos a disposicién

para consultas y compartir
experiencias. Lamentablemente
aun no contamos con muchos
ejemplares de las publicaciones para
compartir pero continuaremos
trabajando para mejorar esta
situacion. ‘

Maria Belén Robert

Filial Cérdoba

Fundacién de la Hemofilia
Facebook: Filial Cordoba
Mail: fhfilialcba@gmail.com
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Dia del Nino: Teatro, bingo, sorteos
Yy chocolate con churros

Como todos los anos, ante la lle-
gada del dia del nino, pensamos en
qué forma podemos agasajar a los
mads pequenos intentando sorpren-
derlos y tratando de superar el evento
del ano anterior.

En esta ocasiéon surgié una idea
diferente a jornadas previas, arma-
mos un dia completo con: salida al
teatro y retorno a la Fundacion con
juegos, sorteos y chocolate con chu-
rros. jUn combo completo!

La cita de esta larga jornada fue
el sébado anterior al dia del nino. Nos
juntamos todos en la entrada del Tea-
tro Ceruantes - Teatro Nacional Ar-
gentino. Este historico recinto ya es
toda una maravilla para nuestra mi-
rada y los sentidos. Desde su estruc-
tura edilicia con su clasico estilo a la
italiana, cada una de las baldosas trai-
das especialmente de Espana hasta
cualquiera de sus telones o alfombras.
Este mitico teatro fue fundado en 1921
por la actriz espanola Maria Guerrero.

El espectaculo elegido de gran je-
rarquia y produccion llamado “Cyrano
de mads aca” divirtio y entretuvo du-
rante algo mas de una hora a grandes
y chicos. En esta propuesta para todo
publico, el director Emiliano Dionisi
presenta una version dramaturgica y
escenica de "Cyrano de Bergerac” de
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Edmond Rostand. Este Cyrano propo-
ne una mecanica expresiva cercana a
la comedia del arte, en uinculo con las
representaciones teatrales rioplaten-
ses del circo criollo. El montaje com-
bina, a partir de estas tradiciones, los
lenguajes del clown, el teatro fisico, el
canto y la danza. Con musica en vivo
y una puesta que remite a las ferias
de variedades y a los "cémicos de la
legua’, la obra traza un acercamien-
to, un mas aca entre el drama criollo
y el drama heroico de Rostand. Este
espectaculo esta nominado al Premio
ACE como "Mejor espectaculo para ni-
nos’, y muy posiblemente sea ganador
de dicho galardén tanto por la eficacia
de sus intérpretes como la puesta en
escena que deslumbra.

Al finalizar la obra un micro espe-
raba a los invitados y partio raudo ha-
cia la Fundacion dénde continuarian
las sorpresas y agasajos.

Al llegar, los recibia una Fundacion
llena de colores y adornos, con una
merienda muy particular e ideal para
esa época de frio: chocolate caliente,
churros y variedad de bebidas y golo-
sinas. Y con el fin de seguir compar-
tiendo una jornada de festejos por el
dia del nino realizamos varios juegos y
un ‘bingo cine” en el que participaron
no solo los chicos sino toda la familia.

Fue una actividad que permitio la par-
ticipacion y entretenimiento de todos
los presentes y los ganadores recibie-
ron sus respectivos premios. Y como
si todo esto fuera poco, para finalizar
la jornada, tal como se hace todos los
anos, se llevd a cabo un sorteo de ju-
guetes y entrega de regalos para cada
uno de los ninos y familias que disfru-
taron de este hermoso dia.

Al ver la felicidad en el rostro de
cada uno de esos “peques” (y otros
no tanto), pudimos comprobar que
los objetivos de lo planeado habian
rendido sus frutos, y otro ano mas
paso intentando superar al anterior y
disfrutando con la sonrisa de ellos y
sus familias. Ahora a pensar en el ano
proximo...

Queremos agradecer muy espe-
cialmente a todo el personal de la
Fundacién y voluntarios que colabo-
raron no solo el dia del festejo sino
también en los preparativos previos
al evento. Nuestro agradecimiento
también a las empresas que hicieron
donaciones para que la celebracion
se pudiera llevar a cabo.

Martin Palladino

Grupo de Padres Acompanantes
y Miembro del Consejo de
Adiministracion



COMPROMETIDOS
CON LA HEMOFILIA
DESDE HACE _

MAS DE 75 ANOS

Desarrollamos derivados del plasma para
mejorar la salud y el bienestar de las personas.

Cada dia méas de 18.000 profesionales de Grifols trabajan para
merecer la confianza de los pacientes con hemofilia. Satisfacer sus
necesidades ofreciendo derivados del plasma de calidad, seguros y
eficaces es nuestra mayor motivacion.

GRIFOLS

pioneering spirit
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Dia de la hemofilia
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@ Sanjuan @ Mar del Plata
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Jornada de Padres Acompanantes

Como es costumbre desde
hace ya varios anos, en el mes de
octubre, se llevé a cabo la “Jorna-
da de Padres Acompanantes” orga-
nizada por un grupo de padres de
pacientes coordinados por la Lic.
Silvina Grana.

En esta oportunidad la reunion
serealizo en el predio del Club Hura-
can de San Justo donde los partici-
pantes pudieron disfrutar de varias
actividades al aire libre.

En primer lugar, los padres que asis-
tieron jugaron junto a sus hijos mul-
tiples juegos de postas guiados por
un grupo de profesionales que se
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dedican hace anos a estos menes-
teres.

Sobre el mediodia, todos pudimos
deleitarnos, como es habitual en
estos eventos, con unos ricos sand-
wiches de las mads deliciosas carnes
acompanados por uariadas ensa-
ladas, y los mds pequenos estaban
encantados con la opcion de los su-
per panchosl!! De postre, frutas salu-
dables para todo el mundo.

A la hora del café, los ninos y adul-
tos se separaron en diferentes ac-
tividades. Los pequenos aprendie-
ron a amasar y cocinar unos ricos
panes y sus padres participaron
de una charla medica a cargo de la

Dra. Ludmila Elhelou, hematologa de
nuestra Fundacion, y de la Lic. Silvi-
na Grana, nuestra psicologa.

En estas charlas los padres sue-
len resolver inquietudes o dudas en
un ambiente mas distendido y to-
dos aprendemos un poco mads par-
ticipando y comentando nuestra
propia experiencia.

Como cierre de la Jornada, nos
reunimos todos nueuamente para
disfrutar una merienda que incluyo
los ricos panes que cocinaron los
chicos.

Pudimos compartir finalmente un
momento de balance, cierre e inter-
cambio entre todos los presentes..

Martin Palladino



CALIDAD E INVESTIGACION
AL SERVICIO DE LA SALUD

Siempre junto a la Fundacion
de la Hemofilia y sus pacientes.

CALIDAD E INVESTIGACION AL SERVICIO DE LA SALUD T
Encarnacion Ezcurra 365 Piso 3, C1107CLA, Buenos Aires - Argentina - Tel./Fax: (54 11) 5787 2222
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Visita del
Presidente
de la FMH
Sr. Alain
Weill

Durqnte el mes de Julio pasado
nos visitd el Sr. Alain Weill, Presi-
dente de la Federacion Mundial de
Hemofilia.

Alain Weill fue elegido presidente
de la FMH en la Asamblea General
posterior al Congreso Mundial de
2012 en Paris. Asimismo, fue reelegi-
do para otro mandato presidencial
de cuatro anos durante la Reunién
Anual 2016 de la Asamblea General
de la FMH en Orlando.

Alain vive en Francia y tiene una
amplia experiencia profesional en
gestion y negocios en un entorno
nternacional. Ahora jubilado, tra-
bajo durante mas de 30 anos en Air
France, donde Alain fue jefe de per-
sonal. Ha experimentado muchas
culturas diferentes y ha vivido en la
India, el Reino Unido, Bélgica y los
Paises Bajos.

Su relacion con la hemofilia surgio
cuando a su hijo le diagnosticaron
hemofilia A. A raiz de ello se involu-
cro con la Asociaciéon Francesa de
Hemofilia donde era muy activo y
fue elegido miembro de la junta en
2006.

Alain fue electo en el comité di-
rectivo del Consorcio Europeo de
Hemofilia (EHC) y fue seleccionado
por la Comision Europea para repre-
sentar a pacientes en el Comité de
expertos en Enfermedades Raras de
la Unidn Europea (EUCERD).

Su visita a la Argentina implica un
reconocimiento para nuestra Ins-
titucion, pues al ser una de las fun-
dadoras de la Federacion Mundial
de Hemofilia y ser una organizacién
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con un rol preponderante en la re-
gion, se ha conuertido en un paso
obligado para los presidentes de la
misma.

Durante su visita de tres dias
tuvo una agenda cargada de com-
promisos. Participd en dos reunio-
nes de trabajo en el Ministerio de Sa-
lud de la Nacion donde se entrevisto
con distintos funcionarios: se reunio
con el personal de la Fundacion y
recibio una descripcion del estado
de la Fundacion y sus actividades
por parte de los Dres. Horacio Ca-
viglia y Daniela Neme. Tuuo también
un almuerzo en el Club del Progreso
con los representantes de la indus-
tria farmaceéutica que estan vincu-
lados con la hemofilia en la Argen-
tina; y por ultimo participd de una
reunion con los pacientes de la Fun-
dacion con quienes mantuvo una
charla amena y a quienes les conto
los proyectos que tiene la FMH para
el ano venidero, asi como también
los progresos que se han dado en el
tratamiento de la hemofilia.

En todas sus actividades se preocu-
po por destacar que la Fundacion de
la Hemofilia de la Argentina, ademas
de ser la mas antigua organizacién
de hemofilia en el mundo, es un re-
ferente de lo que implica el trata-
miento integral de la hemofilia por el
destacado nivel de sus profesiona-
les, por ello es un centro de entrena-
miento desde hace mas de 40 anos.

EL Sr. Weill resalto la importan-
cia de no "descansar” en los logros
obtenidos, sino que hay que seguir
avanzando en nuevas metas como
la profilaxis para adultos y la conso-

lidacion de un tratamiento integral
para todos.

Los cambios en el tratamiento de la
hemofilia modificaran el tratamien-
toy la calidad de vida de los pacien-
tes en los anos proximos, por lo que
es fundamental contar con una or-
ganizacion fuerte.

Finalmente destacd la impor-

tancia del rol que tiene la Fundacion
dentro de la Federacién Mundial
pues a través de sus profesionales
y pacientes ha nutrido con destaca-
da participacion distintos comités
cientificos y odrganos de gobierno
dentro de la organizacion.
Uno de los objetivos de su presiden-
cia es lograr que mayor cantidad de
personas con hemofilia tengan ac-
ceso al tratamiento adecuado, para
ello se puso como objetivo privile-
giar las regiones desfavorecidas en
cuanto al desarrollo socio econo-
mico e incrementar el compromiso
a nivel gubernamental de distintos
paises para obtener un mejor trata-
miento.

Debe destacarse que durante su
presidencia la FMH alcanzo el maxi-
mo nivel de asistencia en ayuda hu-
manitaria, por lo que las donaciones
de Factor a nivel mundial se incre-
mentaron exponencialmente.
Siempre sostiene que la vision de
"Tratamiento para todos" es que al-
gun dia todas las personas con un
trastorno hemorrdgico reciban la
atencién adecuada sin importar a
donde vivan.

Tratamiento para todos significa:
diagnostico, manejo y atencion ade-
cuados por parte de un equipo mul-
tidisciplinario de especialistas capa-
citados; productos de tratamiento
seguros y efectivos para todas las
personas con trastornos hemorra-
gicos; y expandir los servicios mas
alla de la hemofilia, a aquellos con la
enfermedad de von Willebrand, defi-
ciencias de factores raros y trastor-
nos hereditarios de las plaguetas.

Carlos A. Safadi Marquez
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Entrevista al

Dr. Miguel Tezanos Pinto

Asesor médico de la
Fundacion de la Hemofilia
Un emblema de nuestra

Institucion

¢Doctor, como se
inicio la atencion de
los pacientes con
hemofilia?

Bueno, alla por los anos 60, la
atencion en la Academia Nacional
de Medicina era dificultosa porque
no contabamos con los adelantos
tecnoloégicos que hay ahora. Se
transfundia a los pacientes con pro-
blemas hemorragicos con plasma
humano. Esto significaba tener un
banco de sangre, un banco de plas-
ma congelado que en el momento de
su uso habia que descongelar. Para
eso se tardaba aproximadamente
treinta a cuarenta minutos y luego
la infusion de plasma de 250 a 500
mililitros  significaba por lo menos
dos a tres horas mas. Es decir, un
paciente que llegaba con un proble-
ma hemorragico debia estar aproxi-
madamente entre tres y cuatro ho-

Dr Alfredo Pavlosky

rasy aveces mas por las reacciones
alérgicas que se producian por la
infusion de plasma, que légicamen-
te contenia todas las proteinas ex-
tranas a ese paciente. Esto sucedia
durante el dia y durante la noche. Y
no habia técnicos nocturnos o ser-
vicios de guardia como existe ahora,
de manera gue era muy comun, que
yo acudiera a la noche y que con la
técnica de hemoterapia Nélida G. de
Villar que era una persona de abso-
luta confianza, de una gran fidelidad
y carino para con los pacientes, ha-
ciamos la transfusion.

De manera que la atencion cambid
en el ano 1964 cuando una médica
americana, la Dra. Judith Pool, des-
cubre el crio-precipitado, en donde
se podia concentrar el Factor VIII
en pocos volumenes de plasma. Es
decir que si se tenia que transfundir
anteriormente 400 ¢ 500 mililitros,
ahora esa misma cantidad de Fac-
tor VIII se podia infundir en 15 o 20
mililitros por lo cual esto se hacia
mucho mas rapido. Pero significaba
también un trabajo adicional. Para
el tratamiento se necesitaban crio-
precipitados de wvarios pacientes
para transfundir a un solo enfermo.
Si uno necesitaba mas donantes de
sangre, para hacer mejor el trabajo,
habia que tener un banco de san-
gre mucho mas amplio. Y ese era y
es aun, un trabajo dificultoso pues-
to que es dificil conseguir donantes
altruistas. De manera que el trabajo
en la Academia era multiplicador,
por el hecho que el tiempo que insu-
mia cada paciente era no compara-
ble al tiempo que hoy insume. Y por

Comunidad

otra parte los resultados eran sub-
optimos, no pueden compararse
con los resultados que hoy tenemos
y mucho menos hablar de profilaxis.
;Como se puede hacer profilaxis si
uno tiene que inyectarse medio litro
de plasma tres veces por semana?
Eso significaria una sobrecarga cir-
culatoria que es imposible de con-
cebir.

¢Coémo era trabajar con
el Dr. Alfredo Paulosky?

Yo comencé a trabajar en el ano
60 y en estos 57 anos he visto toda
una transformacion con respecto
al tratamiento. La Academia fue el
principio de la atencién que tene-
mos ahora, que fue el gran mérito de
Alfredo Paulosky. El era el director
de Instituto de Inuestigaciones He-
matologicas y yo simplemente era
el jefe de una seccién del Instituto,
la Seccion Hemoterapia y Hemofilia.
Paulosky fue el médico argentino
gque mas se inuolucrd en el trata-
miento y en la investigaciéon de los
Factores VIII y IX faltantes en es-
tos pacientes y por tanto goza de
mi parte, del mayor respeto que se
puede tener a una persona que veia
lo que nosotros ahora vemos en el
presente. El ya lo veia en aquel en-
tonces. Era una persona dificil para
trabajar. Sumamente recto, su voz
de mando era hasta temida. Yo me
lleue siempre bien con el, con los
contratiempos que uno puede tener
en el trabajo, pero respetandolo por
todas esas virtudes que no se ven a
menudo.
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Arriba: £l Ing. Martin €. Biedma
supervisando la obra del edificio actual de
la Fundacién de la Hemofilia en calle Soler.

Derecha: construccion de la loza de planta
baja donde se puede apreciar la rampa
para silla de ruedas.
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La "Casita" y su ampliacion posterior

En enero de 1966 se adquirid la primera
propiedad para internacion en Pacheco de
Melo 3068 (frente a la Academia Nacional
de Medicina), que fue inaugurada, luego
de su refaccion para tal fin, el 6 de

Junio de 1967. La “casita”, como se la
denominaba, tenia 8 camas y era atendida
por los familiares de los mismos pacientes
internados.

En 1967 se incorpord a la Fundacion como
voluntario el Ing. Martin Biedma y en

1969 integro la Subcomision de obras de
ampliacion de la casa de internacién,

que tenia como objetivo cuadruplicar su
capacidad. La Subcomision Recaudacién
de Fondos trabajé arduamente para
llegar a los recursos necesarios para esta
ampliacion que fue iniciada en mayo de
1970.

En octubre de 1970 el Ing. Martin Biedma
fue designado Vicepresidente 1° de la
Fundaciény el 3 de junio de 1971 se
inauguré la ampliacion de “la casita”

con capacidad de 30 camas, que no sdlo
alojaba a pacientes con hemofilia sino
también a técnicos y profesionales del
interior del pais que concurrian a realizar
pasantias.

La construccion e inauguracion del Instituto Dr.
Alfredo Pavlovsky

€n 1978 la Fundacion de la Hemofilia
recibié como legado del Sr. Carlos
Campomar, un valioso departamento
en la Capital Federal. Se inicié entonces
la bdsqueda de un terreno cercano

a la Academia Nacional de Medicina

de dimensiones apropiadas para la
construccion de un Centro de Internacidn.
Simultdneamente se redoblaron los
esfuerzos para obtener fondos para

esa construccion mediante reuniones y
festivales benéficos, participaciones en

Ferias, solicitud de donaciones y subsidios.

Esta campana fue coronada por el éxito,
lo que permitié encarar este ambicioso
proyecto en 1980, cuando se adquirieron
dos propiedades linderas en Soler 3483 y
3485, con una superficie total de 455 m2.
Las obras comenzaron en 1982 y el nuevo
edificio, de 1.400 m2, fue inaugurado

el 7 de noviembre de 1985 bajo la
denominacién de “Instituto Asistencial
Dr. Alfredo Pavlovsky” en homenaje al
fundador de la Fundacidn.

Publicado en: CONOCERNOS N° 28
Noviembre 2008

¢Qué era “La Casita”?

La casita de le hemofilia fue un
logro, un logro yo diria social y mé-
dico. ;Que pasaba con los pacientes
gue vivian en el interior del pais que
uenian a la Academia que era prac-
ticamente el Unico seruvicio de he-
mofilia que existia en el pais (salvo
uno en Bahia Blanca y otro en Rosa-
rio, pero gue no tenian la estructura
que tenia el Instituto)? Los pacientes
gue venian para confirmar su diag-
néstico o por problemas ya sean
menores o mayores, no se podian
atender en la Academia solamente
y luego derivarlos a un centro hos-
pitalario ya que la Academia nunca
tuvo internacion. Entonces se deci-
dié comprar una pequena casita, asi
le deciamos, una pequena propiedad
gue guedaba exactamente frente al
Instituto y alli los pacientes del inte-
rior se podian quedar el tiempo sufi-
ciente para solucionar problemas de
mayor enuergadura. Y ahi se aloja-
ban y eran cuidados por sus padres,
el servicio de enfermeria era muy
rudimentario, era mas bien manteni-
do por la empleada que se ocupaba
de todos los problemas diarios, ali-
mentos, limpieza, etc. Y el seruvicio de
hemoterapia que era el del Instituto
era el que brindaba el apoyo médico.
Las guardias las hacian médicos que
vivian en esa casita. Al mismo tiem-
po siruid, cuando las cosas fueron
mejorando, para que los médicos
gue uenian del exterior a realizar sus
pasantias y estudiar la hemofilia,
pudieran quedarse alli alojados por
uno o dos meses. Se consiguid una
union muy grande entre pacientes,
familiares y médicos, porque des-
pues de todo, viviamos bajo el mis-
mo techo.

¢Durante que anos
funcionoé “La Casita”?

La verdad no recuerdo exacta-
mente la duracion, pero lo que puedo
decir es que la casita fue un primer
eslabon para construir un verdadero
centro de internacion, ya que la ca-
sita no cubria los requerimientos que
hoy por hoy deberia tener un lugar
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de esas caracteristicas y por eso
el ingeniero Martin Biedma que fue
otro impulsor de la hemofilia, otro
precursor muy importante, penso
en hacer un instituto como el que
ahora tenemos. Para ello consiguid
una donacion importante del de-
partamento de una familia que no
tenia relacion con la hemofilia, pero
que lo dejo en su sucesiéon. Con la
venta de ese departamento se pen-
so en conseguir algo relativamente
cerca del Instituto, para mantener
eso que describi recién, que era un
poco la unién entre pacientes, fami-
lias y medicos. Al principio a mi me
parecia muy lejano comprar un te-
rreno en la calle Soler que él habia
encontrado como posibilidad. Pero
a pesar de todo pensamiento lejano,
él fue responsable de la edificacion.

Venia absolutamente todos los dias,
manana y tarde, siguiendo la puesta
de ladrillo en ladrillo. De manera que
esta obra que no es conocida por
la mayoria de los pacientes fue he-
cha exclusivamente por el ingeniero
Martin Biedma. El dejo todas las ac-
tividades importantes que realizaba
en el sector publico de la provincia
de Buenos Aires para dedicarse en-
teramente a este proyecto. Esta
Fundacion de la Hemofilia se la de-
bemos a ¢l y es un logro que no po-
demos dejar de valorar.

¢Tiene alguna anécdota
que quisiera compartir?

Bueno, anécdotas tengo muchi-
simas, pero que puedo contarles...
(Piensa). Recuerdo un paciente con

Comunidad

hemofilia severa, con inhibidor, un
joven de unos treinta y pico de anos,
a quien yo cuidaba mucho por el
tema del inhibidor, y él también se
cuidaba. Un dia un primo hermano
de él, que era corredor de autos, lo
nuitd a dar vueltas en el autodro-
mo, y como era un corredor profe-
sional, lo pased por alli a muchisima
velocidad y el auto volcd. Cuando
al dia siguiente lo veo en el hospital,
tenia multiples hematomas. Gracias
a Dios, pudo recuperarse. A ueces
ciertas actividades pueden poner en
riesgo la salud del paciente,.

ATENCION AFILIADOS PAMI

En esta oportunidad nos dirigimos a Uds.
para informarles segun la Circular N° 0000002 del 26/05/2017
por la cual se comunica la posibilidad que todos los pacientes
afiliados al PAMI puedan ser atendidos en la “Fundacién de la Hemofilia"
Celebramos esta disposicion del INSSJP,
la cual redundara en la recuperacién del mejor tratamiento
multidisciplinario para los pacientes con hemofilia.

FUNDACION

DE LA HEMOFILIA
Desde 1944
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¢Hace cuanto tiempo

que trabajan aca?

Roxana: Yo trabajo hace 30 anos.
Entré a la Fundacion de la hemofi-
lia el 7 de julio de 1987. Vine a cubrir
una suplencia por maternidad en
la cocina solo por tres meses, pero
cuando ésta termind los comensa-
les pidieron en el area administrati-
ua si me podia quedar y asi fue. Me
ofrecieron cubrir un puesto en el
turno de la tarde. En ese momento
no tenia otro trabajo y me vino muy
bien. Asi comenzo mi historia aca. A
los dos anos aproximadamente tuve
que pedir licencia por una cirugia
que debia practicarme y recomendé
ami hermana melliza Alejandra para
que me reemplazara.

Alejandra: En ese momento yo
no tenia trabajo fijo; acepté sin pro-
blemas cubrir esa suplencia que fue
en el mes de mayo de 1992. Cuan-
do Roxana se reincorporo, regresé
a mis actividades. Al tiempo me vol-
vieron a llamar para ofrecerme un
puesto ya que una de las cocineras
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que estaba se fue y quedaba el lugar
vacante. A partir de entonces aca
estoy. También hemos recomenda-
do otras hermanas para que traba-
jen aqui y de hecho en la actualidad
trabajon Miriam y Viviana, dos her-
manas menores.

¢Cual es su funcion?

R y A: Ambas estamos en la co-
cina; cocinamos para los pacientes
internados y los profesionales que
estan de guardia.

;Cuando preparan
as comidas, de donde
sacan las recetas?

Ry A: Tenemos un libro que hace
muchos anos confecciond la nutri-
cionista que estaba en ese momen-
to. Gracias a ese libro aprendimos
a cocinar con proporciones para
muchos comensales y nos sirve a
modo orientativo. Otras recetas
las inuentamos. En algunos casos
para pacientes que estan interna-

Roxy y Ale nuestras queridas
chicas de la cocina

dos, recibimos indicaciones del area
medica respecto a lo que pueden o
no pueden comer. Siempre estamos
atentas a eso.

'éHicier.on algun curso
e cocina?

Roxana: En general somos auto-
didactas. En mi caso hice un curso
de reposteria y aca preparo las re-
cetas que aprendi. Parece que estan
todos muy contentos...

Alejandra: Yo curso de cocina no
hice, pero puedo mencionar que las
dos hicimos un curso de manipula-
cion de alimentos que nos resulto
realmente muy util, no solo para el
ambito laboral sino que lo aplicamos
mucho en nuestras casas.

é()uiénes se encargan
e hacer la comida en
sus casas?

Ry A: Nosotras! Esa tarea no nos
la quita nadie. Nuestras familias dis-
frutan mucho de nuestras comidas.



Los acompana
en todas

las etapas
de la vida
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¢Cudl es la comida
mas solicitgda en
la Fundacion?

Roxana: En mi caso son muy so-
licitados los scones, tanto dulces
como salados. Suelen pedirlos no
solo los pacientes que estdan inter-
nados para su merienda sino tam-
bien el personal de la Fundacion.
Igualmente debo confesar que los
scones son una tradicion en la Fun-
dacién ya que la receta prouviene de
una senora llamada Ester que fue
una de las primeras cocineras de la
Institucion. jEs muy facil hacerlos!
Les voy a pasar la receta.

Alejandra: A mi me piden mucho
la torta de manzana inuertida o el
budin de pan. A cada una nos identi-
fican con algo diferente. Igualmente
siempre nos halagan lo que hace-
mos, tenemos buenas deuvoluciones.

¢Quée hechos importan-
tes de su vida personal
transcurrieron en estos
anos?

R y A: En ambos casos forma-
mos nuestras familias: nos casa-
mos, tuvimos hijos (dos hijos cada
una) y pudimos acceder a comprar-
nos nuestra casa.

¢Qué representa la
Fundacion para
ustedes?

R y A: Es parte de nuestra vida,
pasamos muchas cosas en la Fun-
dacion. Es un lugar muy comodo
para trabajar, es todo muy familiar,
es nuestra segunda casa.

Estamos contentas de formar parte
de la Institucion.
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Ingredientes

(paru dos docenas)

* Harina leudante: 300grs

» Manteca: 150 g

* Maicena: 60 g

+ Sal: 1 pizea

« Azlicar: 4 cucharadas soperas
- Yema de huevo: 1

« Leche: 4 cucharadas soperas
+ Ralladura de limén

o esencia de vainilla

Ingredientes

» Manteca: 200 g

« Azlicar: 250 g

» Huevos: 5 unidades

- Esencia de vainilla: ¢/n

* Harina: 375 ¢g

« Polvo para hornear: 10 g

» Manzanas verdes: 2 unidades
+ AzGcar impalpable: 150 g

Preparacion

€n un bol se coloca la harina,

el aztcar, la maicena, y la manteca.
Se hace un enharinado; se agrega la
yema, la leche y la ralladura de limén
o esencia vainilla. Se une todo, se
pone la preparacion sobre la mesada,
se estira hasta que la masa tenga un
grosor aproximado de 3 cm

y se corta con la forma de scones.

Se pueden pintar con huevo. Poner al
horno moderado de 15 a 20 minutos.

Preparacion

Batir la manteca con el aziicar hasta
blanquear. Incorporar la vainilla

y los huevos. Seguir batiendo.
Detener la mdaquina. Agregar la
harina y el polvo para hornear
(previamente tamizados) y mezclar
bien. Caramelizar el molde. Para

ello calentarlo, agregar los 150 g de
azlcary hacer que caramelice sobre
el fuego. Dejar enfriar. Cubrir el fondo
con las manzanas cortadas finas
acomodandolas en forma de abanico.
Colocar la mezcla previamente
preparada sobre las manzanas.
Hornear a 180°C durante 30-35
minutos. Una vez lista la coccidn,
desmoldar, dejar enfriar y servir.
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Rodrigo Dominguez es pacien-
te de la Fundaciéon de la Hemofilia,
tiene 23 anos, es enfermero uni-
versitario y esta proximo a obtener
la Licenciatura en Enfermeria en
la Universidad Nacional de José C
Paz. Ha participado de diferentes
espacios propuestos para jouenes
no sélo por la Fundaciéon de la He-
mofilia sino por otras filiales y por
la Federacion Mundial de Hemofilia.
Nos resulta interesante conocer un
poco mas acerca de sus experien-
cias transitadas.

; Actualmente participas
de algun grupo en la
Fundacion?

Si, participo del grupo de jéuenes y
adolescentes que se conformo en la
Fundacion hace un tiempo. Somos
varios jouenes gque nos juntamos.
Es un espacio recreativo, para estar
acompanado Yy sirue para ver en qué
nos podemos ayudar. No se habla
de cosas relacionadas a la hemo-
filia unicamente, sino que también
hablamos de otros temas como por
ejemplo sexualidad, deportes, entre
otras cosas.

;Alguna vez participaste
de algun evento nacional
o internacional?

Si, participé de dos espacios dife-
rentes. Este ano me fui a Cérdoba a
un encuentro llamado "“Caminando
Juntos” que fue organizado por la

F

filial de Cordoba con el fin de reunir
a jovenes de distintas prouincias.
Fueron chicos de Jujuy, Santia-
go del Estero, Misiones y Tucuman.
Compartimos diferentes tipos de
experiencias. Se abordaron temas
relacionados a cémo nos sentimos
con la enfermedad, qué estudiar, y
nos contaron cudl es el tratamiento
que reciben las personas con hemo-
filia en Cordoba. Conocimos donde
funciona la filial; tienen un espacio
dentro del Hospital Cordoba. Fue
una muy buena experiencia.

Por otra parte, en julio del 2016
fui al Congreso Mundial de Hemofi-
lia que se realizé en Orlando (EEUU).
Fue una experiencia increible. Se
hizo una seleccion de jovenes entre
18 y 25 anos de 120 paises que te-
nian la oportunidad de recomendar
un joven de su organizacion.

¢Como fue el proceso
para aplicar al Congreso
mundial?

Para aplicar, tuve que enuiar una

Comunidad

Entrevista a
Rodrigo
Dominguez

carta de recomendacion por parte
de la Fundacion de la Hemofilia, mi
CV y una carta de presentacion. Ya
me habian inuvitado a participar en
otras oportunidades de otros en-
cuentros para jouenes, pero no po-
dia ir por mis estudios. En esta opor-
tunidad, senti que debia participar.
Presentamos toda la documenta-
cion en el mes de enero y en marzo
me confirmaron que fui seleccio-
nado. jFue una emocion tremendal
Fuimos solamente 21 jouenes los
seleccionados. Me senti muy apo-
yado por la Fundacion durante todo
el proceso.

¢Hubo algun tipo de
preparacion antes
deir alla?

En primera instancia antes de viajar,
vine varios dias a Fundacién e hice
una rotacion por las distintas areas
para conocer mas en profundidad
el funcionamiento de la Institucion.
Luego, fui cuatro dias a una capaci-
tacion destinada a aquellas personas
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qgue forman parte de una Organiza-
cion Nacional Miembro y ahi nos en-
senaron como reclutar voluntarios,
la planificaciéon de proyectos, cémo
lleuar a cabo pequenas metas y ob-
jetivos mds importantes. Nos hicie-
ron ver la importancia que tienen
los voluntarios para que las funda-
ciones funcionen. Se trabajaron te-
mas relacionados a la difusion de la
enfermedad y en relacion también a
gué gueremos hacer los jéuenes con
hemofilia. Una vez finalizada esta
capacitacion de cuatro dias, asisti
al Congreso Mundial de Hemofilia,
donde habia charlas de diferentes
especialidades y uno elegia en cual
charla queria participar.

¢De qué charlas
participaste?

Participe principalmente de las
charlas del area psicosocial y mé-

dicas. También asisti a las de en-
fermeria que me resultaron intere-
santes ya que trataban temas de la
enfermeria en general, y por mi pro-
fesion, me llamé mucho la atencion.

;Como ves la Fundacion
e la Hemofilia y los

tratamientos que se

hacen aca en relacion

a lo que viste?

La experiencia del Congreso Mun-
dial me hizo dar cuenta que otros
pacientes principalmente de Lati-
noamerica no tienen un tratamien-
to tan bueno como el que tenemos
nosotros en la Fundacion. Estar en
contacto con otras personas del
interior del pais u otros paises te
hace dar cuenta que somos privi-
legiados porque en otros lugares
no siempre tienen un lugar propio o
de tratamiento multidisciplinario y

especializado, sino que te atienden
como a cualquier paciente de otra
patologia. Aca tenemos kinesiologia,
medicos hematdélogos, psicélogos,
todos reunidos en un mismo lugar
y con un lengugje en comun. Tam-
bién ui que en algunos paises, como
por ejemplo Paraguay, los chicos no
siempre reciben tratamiento, allé es
mas dificil. Me sorprendid mucho
como es su calidad de vida en rela-
cion a la nuestra. Nosotros tenemos
sin dudar, una mejor calidad de vida
que en otros paises.

¢Por qué te interesa
participar de estos
espacios, qué te motiva?

Siempre me gusto compartir y es-
tos espacios te permiten estar en
contacto con otras personas y co-
nocer nueuas experiencias. Yo tengo
una historia de vida y otra persona

iTaller de programacion en la Fundacion!

¢Qué vemos?

Fundamentos basicos de la programacion
y lo aplicamos al desarrollo de paginas web (HTML,

CSS y Javascript).

Requisitos

e Tener 12 afios 0 mds (no hay tope)

e Tener ganas de aprender

)

FUNDACION
DE LA HEMOFILIA
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¢Cuando y donde?

Todos los MIERCOLES a las 17 horas
En la Fundacion, Soler 3485 - CABA

iTenes dudas?

a5 Ehfsi

El taller te brinda los conocimientos necesarios para

trabajar como programador Web o crear tu propio

proyecto !!!!

Buscanos en Facebook: Big H Programmers
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puede tener otra historia de vida y
otras experiencias. Es importante
poder ver que pasa en otros luga-
res y establecer un contacto; aun
hoy sigo en contacto con jouenes
de Peru, Panama, Republica Domi-
nicana, Chile, Nicaragua, Honduras
y Paraguay. Conocer de sus paises,
te incentiva para hacer mas en el lu-
gar en el que estas. Conoci también
jouvenes de China, Estados Unidos y
Nueva Zelanda con los que no pude
comunicarme mucho por el idioma,
pero, con la ayuda de la traduccion
de otros companeros, algo nos pu-
dimos entender.

¢Sentis que estas
experiencias
te enriquecieron?

Si, tanto en la capacitacion como
en el Congreso Mundial me ensena-
ron sobre voluntariado, liderazgo, el
trabajo con personas y la planifica-
cion de objetivos a corto y mediano
plazo. Me siruid muchisimo conocer
otras experiencias. La Fundacion es
nuestra familia, es nuestra segun-
da casa, eso se siente y mucho mas
cuando vas a otro lugar. Te sentis

cerca de cada persona gue cono-
ces, aungue sea de otro pais, debe
ser porgue te pasa lo mismo, te sen-
tis identificado. La familia traspasa
fronteras, no se queda solo aca en
Argentina y eso es increible.

¢Qué te qustaria
transmitir a los jouenes
que lean tu nota?

Que los jouenes se animen a partici-
par de estos espacios. Hay muchos
chicos gue no se permiten partici-
par de estos encuentros ya que se
toman la hemofilia como algo malo
que les pasd en la vida; entran en
depresién, no quieren compartir
nada con personas con la misma
patologia, ya que piensan que puede
ser un grupo de autoayuda. Yo no
lo veo de esa manera, lo veo como
algo mas recreativo, que te permite
acompanar y estar acompanado.
Es por eso que aliento a que todos
puedan participar, que colaboren,
que pidan ayuda si la necesitan. Me
parece importante, aunque sea par-
ticipar una vez de estos encuentros,
ver como es la experiencia. En lo
personal, me enriquecen mucho.

Comunidad

en el Congreso Mundial me ensena-
ron sobre voluntariado, liderazgo, el
trabajo con personas y la planifica-
cion de objetivos a corto y mediano
plazo. Me siruié muchisimo conocer
otras experiencias. La Fundacion es
nuestra familia, es nuestra segun-
da casa, eso se siente y mucho mas
cuando vas a otro lugar. Te sentis
cerca de cada persona que cono-
ces, aungue sea de otro pais, debe
ser porgue te pasa lo mismo, te sen-
tis identificado. La familia traspasa
fronteras, no se queda solo aca en
Argentina y eso es increible. @

ACTUALIZACION DE DATOS
DE TODOS LOS PACIENTES

Es de suma importancia contar con los datos actualizados de todos los pacientes
para poder realizar cualquier tipo de tramite.

® Para actualizar sus datos, pueden ingresar a www.hemofilia.org.ar
y buscar, sobre la barra de la derecha, el formulario de actualizacion de datos.

FUNDACION

DE LA HEMOFILIA
Desde 1944

LES AGRADECEMOS SU COLABORACION.

iEstar conectados es muy importante!
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Lugares de Atencion

Listado de lugares de atencion de todo el pais

Organizacion Nacional De Hemofilia
Fundacion De La Hemofilia (Argentina)
Soler 3485, CABA (1425)

Teléfono: 011-4963-1755

Fax: 011-4963-1755 ext. 29

E-mail: info@hemofilia.org.ar

Internet: www.hemofilia.org.ar
Personas de contacto:

Dr. Carlos Safadi Marquez, presidente
Sra. Susana Navarro, directora ejecutiva
Dra. Daniela Neme, directora médica

CENTROS DE TRATAMIENTO

Ciudad Autonoma De Buenos Aires

e [nstituto Asistencial “Dr. Alfredo Pavlovsky”
Soler 3485, Ciudad Auténoma de Buenos Aires (1425)
Teléfono: 011-4963-1755

Teléfono de emergencia: 0800-555-4366 (HEMO)
(Guardia permanente las 24 horas del dia)

Fax: 011-4963-1755 ext. 29

E-mail: info@hemofilia.org.ar

Internet: www.hemofilia.org.ar

Médicos de referencia:

Dra. Daniela Neme, directora médica

Dr. Miguel Tezanos Pinto, asesor cientifico

Dra. Ludmila Elhelou

Dra. Egle Vanesa Honnorat

Dra. Andrea Cocca

Bahia Blanca, Buenos Aires

e Centro Asistencial Regional de Hemoterapia (CARDHE)
Alvarado 1840, Bahia Blanca (8000), Provincia de Buenos Aires
Teléfono: 0291-4882918

Teléfono de emergencia: 0291-155075746

Fax: 0291-444458

E-mail: hemofiliabahiablanca@yahoo.com.ar

e Hospital Interzonal Dr. José Penna

Av. Lainez 2401, Bahia Blanca (8001), Provincia de Buenos Aires
Teléfono: 0291-4593697

Médicos de referencia: Dra. Susana Garbiero, Dr. Horacio Caferri

Bariloche, Rio Negro

e Hospital privado Regional del Sur

20 de febrero 596, Bariloche (8400), Rio negro
Teléfono de emergencia: 54-294-452-5000 ext. 113

Catamarca

e Hospital Interzonal de Nifios “Eva Perdn”

Av. Virgen Del Valle 1050, Catamarca (4700)

Teléfono: 0383-4437900 ext. 8417/8431

Dias y horarios: lunes a viernes 8:30 a 14 hs.

Médico de referencia: Dra. Maria Soledad Vides Herrera
e |Cl, Instituto de Cardiologia Intervencionista

Av. M. Moreno 18, S. F. del Valle de Catamarca, Catamarca (4700)
Dias y horarios: martes y jueves, a partir de las 17:30
Teléfono: 0383-4433454 ext. 313

E-mail: marisolvid@hotmail.com

Médico de referencia: Dra. Maria Soledad Vides Herrera
e Sanatorio Pasteur

Chacabuco 675, Catamarca (4700)

Teléfono: 0383-3432000, ext. 125

E-mail: bepre_rodolfo@yahoo.com.ar

Médico de referencia: Dr. Rodolfo Emilio Bepre

Cordoba

e Hospital Cérdoba

Libertad 2051 — 3° Piso - B® General Paz, Cérdoba (5000)

Teléfono fijo: 0351- 4529074

Teléfono Celular: 0351- 156456813

Teléfono de emergencia: 0351-156456797

E-mail: fhfilialcha@gmail.com

Médicos de referencia:

Dr. Ricardo Ryser, Dra. Maria Laura Juri, Dra. Maria José Lopez, Dra.
Daniela Morell

Corrientes

e Hospital J. R. Vidal

Necochea 1050, Corrientes (3400)
Teléfono: 0379-4421225/4689400 ext. 406
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Teléfono de emergencia: 0379-154600575

E-mail 1: ealz@arnet.com.ar

E-mail 2: angelesromeromaciel@hotmail.com
Médicos de referencia: )

Dr. Emilio Lanari Zubiaur, Dra. Angeles Romero Maciel

Eldorado, Misiones

e Hospital Pablico Samic Eldorado de Autogestion
Dr. Prieto Km.10 s/n, (3380) Eldorado

Teléfonos: 03751-421536/37 - interno 429
E-mail: yacaratia@arnet.com.ar

Médica de referencia: Dra. Maya Schweri

Formosa

e Hospital de la Madre y el Nifio

Cordoba y Paraguay, B° Don Bosco, Formosa (3600)
Teléfono: 0370-154666798

e Hospital de Alta Complejidad

Av. Néstor Kirchner y Pantaledn Gémez, Formosa (3600)
Teléfono: 0370-4436109

Médicos de referencia:

Dra. Marcela Corrales

e Padre Patifio 260, Formosa (3600)

Teléfono: 0370-4434020

Horarios de atencidn: lunes a jueves de 9a 12 hs.yde 16 a 20 hs.
Dra. Victoria Welsh

La Rioja

e |nstituto HOPE

Santa Fe 232, La Rioja (5300)

Teléfono: 0380-4466971

Teléfono de emergencia: 0380-154221752
E-mail: gabrielcampregher@yahoo.com.ar
Médico de referencia: Dr. Gabriel Campregher

Mar Del Plata, Buenos Aires

e Hospital Interzonal General de Agudos Dr. Oscar Allende (HIGA)

JPlfan )B Justo 6701, ler Piso Sector Hemoterapia — de 8 a 11 hs (Mar del
ata

Teléfono: 0223-4770262

Teléfono de emergencia: 0223-155297149

E-mail: fundacionhemofiliamdq@hotmail.com

Médico de Referencia Adultos: Dra. Paola Giarini: 0223-155419607

e Hospital Materno Infantil

Castelli 2459, Sector Hemoterapia, de 9 a 12 hs Mar del Plata (7600),

Provincia de Buenos Aires

Teléfono: 0223-4952021/2/3

Teléfono de emergencia: 0223-155297149

E-mail: fundacionhemofiliamdq@hotmail.com

Médicos de referencia: Dra. Gabriela Sliba 0223-155943709

e Consultorio

Oficina Sede Social, Rivadavia 2333 Piso 1° Oficina 124

Edificio Sacoa — CP 7600 — Mar del Plata — Argentina

Dra. Paola Giarini: 0223-5419607

Mendoza

e (0'Brien 488, San José, Guaymallen, Mendoza (5500)
Teléfono: 0261-4454367

Teléfono de emergencia: 0261-156597821

E-mail: albertoroig05@yahoo.com.ar

Médico de referencia: Dra. Silvia Yanez

e Hospital Dr. Humberto Notti

Bandera de los Andes 2603, Guaymallen, Mendoza (5500)
Teléfono: 0261-4132590/4132622

Teléfono de emergencia: 0261-155638717

E-mail: garbesu@hotmail.com

Médico de referencia: Dr. Mario Guillermo Arbest

Neuquén

e Hospital Prov. Neuquén “Dr. Castro Renddn”
Buenos Aires 450, Neuquén (8300)

Tel: 0299-449-0800, ext. 812

E-mail: gdiaz@hospitalneuquen.org.ar
Médicos de referencia:

Dra. Diaz

Dra. Nora Mur (Tel.: 0299-155944489)
Policlinico Neuquén

Dr. Pablo Nakaschian (Tel: 0299-154297002)
e Clinica San Lucas

Alcorta 797, Neuquén (8300)



CONOCERNOS

Horario: lunes a viernes de 8 a 14 hs.
Teléfono: 0299-448-5057 / 0299-442-8370
Dra. Ma. Alejandra Cédola (Tel.: 0299-4485057)

Olavarria, Buenos Aires

e Consultorio Dr. Gustavo Alberto Aletti
Rivadavia 2634 (consultorio particular)
Olavarria, Pcia de Bs As. CP 7400

TE: 02284 425684

Urgencias: 02284 15683946

E-mail: galetti@fibertel.com.ar

Parana, Entre Rios

e Hospital Materno Infantil San Roque

La Paz 435, Parana (3100)

Teléfono: 0343-4230460 ext. 291

Teléfono de emergencia: 0343-156203612

E-mail 1: negrip@arnet.com.ar

E-mail 2: sakajf@hotmail.com

Médicos de referencia:

Dr. Pedro Negri Aranguren (Tel.: 0343-4310158/144)
Dr. Francisco Sakamoto (Tel.: 0343-155322040)

Posadas, Misiones

e Hospital Fernando Barreiro

Mariano Moreno 110, Posadas (3300)
Teléfono: 0376-4447100

Teléfono de emergencia: 0376-154645405
E-mail: sandraborchichi@hotmail.com
Médico de referencia: Dra. Sandra Borchichi
e Hospital Escuela de Agudos “Dr. Ramén Madruga’
Avenida Marconi 3736, Posadas (3300)
Teléfono: 0376 444-3700

Dias y horarios: lunes a jueves de 14 a 17 hs
E-mail: mbeligoy@yahoo.com.ar

Médico de referencia: Dra. Marcela Beligoy

Puerto Madryn, Chubut

e Banco de Sangre de Puerto Madryn
Estivariz 260, Puerto Madryn (9120)
Teléfono: 0280-4456-000

Celular: 280 420 9471

Horarios: lunes a viernes de 16 a 20 hs.
E-mail: diegocmoro@gmail.com
Médico de referencia: Dr. Diego Moro

1

Resistencia, Chaco

e Hospital Dr. Julio C. Perrando

9 de Julio 1100, Resistencia (3500)
Teléfono: 03624-425050

Teléfono de emergencia: 03624-15649068
E-mail: malenamoscatelli@gmail.com
E-mail 2: galvangraciela@gmail.com
E-mail 3: gracielapujal@yahoo.com
E-mail 4: mesavarino@yahoo.com.ar
Médicos de referencia:

Dra. Malena Moscatelli, Dra. Graciela Galvan, Dra. Graciela Pujal
(Tel.: 03624-154682218), Dr. Mario Savarino (Tel.: 03624-154545898)

Rosario, Santa Fe

e Hospital Provincial del Centenario

Urquiza 3101, Rosario (2000)

Teléfono: 0341-4375506

Teléfono de emergencia: 0341-4375506 / 0341-156515461
0341-153317396

E-mail 1: virrescia@hotmail.com

E-mail 2: hemofililarosario@hotmail.com

Médicos de referencia: Dra. Virginia Rescia, Dr. Mauro Davoli

Salta

e Hospital Privado Santa Clara de Asis

J. ). de Urquiza 964, Salta (4400)

Teléfono 0387-4321440

E-mail: ivanavarrete@gmail.com

Médico de referencia: Dra. lvana Navarrete

San Juan

e Hospital Guillermo Rawson

Av. Rawson y Gral. Paz, San Juan (5400)
Teléfono: 0264-238643/227404

Teléfono de emergencia: 0266-155050385

E-mail 1: virgicanonico@hotmail.com

E-mail 2: maearrieta@hotmail.com

Médicos de referencia:

Dra. Virginia Canénico, Dra. Marfa Elizabeth Arrieta

San Luis

o Hospital San Luis

Héroes de Malvinas 110, San Luis (5700)
Teléfono: 02652-425025/45 ext. 168

Teléfono de emergencia: 02652-15566441
E-mail: mtorressi@hotmail.com

Médico de referencia: Dra. Maria Andrea Torressi

San Miguel De Tucuman, Tucuman

e Fundacion de la Hemofilia de Tucumén

Estados Unidos 61, San Miguel de Tucuman (4000)
Teléfono: 0381-4225551

Teléfono de emergencia: 0381-156859594

E-mail: mvguerrero@hotmail.com

Web: www.themofiliatuc.org.ar

Médico de referencia: Dra. Maria Virginia Guerrero

San Salvador De Jujuy

e Hospital Maternoinfantil Dr. Quintana

José Herndndez 624, San Salvador de Jujuy (4600)
Teléfono: 0388-4245005, int. 311y 314

Teléfono de emergencia: 0388-154070389
E-mail: susanagastaldo@gmail.com

Médico de referencia: Dra. Susana Gastaldo
Fundacion Jujefia de Hemofilia

Coronel Otero 451, San Salvador de Jujuy

Tel: 03884761954

Santa Rosa, La Pampa

® Hospital Lucio Molas

Pilcomayo y Bermejo, Santa Rosa (6300)
Teléfono: 02954-455000 ext. 3189 (Hematologia)
Teléfono de emergencia: 54-2954-15478964
E-mail 1: fliakohler@cpenet.com.ar

E-mail 2: hematologialmolas@hotmail.com
Médico de referencia: Dra. Bibiana Espina

Santiago Del Estero

o Hospital de Nifios

Misiones 1087, Santiago del Estero (4200)
Teléfono: 0385-4221936/4214873

Teléfono de emergencia: 0385-154103969
E-mail: albaruiz@uolsinectis.com.ar

Médicos de referencia: Dra. Alba Ruiz y Dra. Paola Reichel
e Centro Provincial de Sangre

Moreno (Sur) 2203, Santiago del Estero, (4200)
Teléfono: 0385-4504423

Teléfono de emergencia: 0385-155056993
E-mail: draelenasanchez@hotmail.com

Médico de referencia: Dra. Maria Elena Sdnchez

Tandil, Buenos Aires

© Hospital Ramén Santamarina

Paz 1430, Tandil (7000), Prov. de Buenos Aires
Teléfono: 0229-3422011, ext. 220

Teléfono de emergencia: 54-22-153340902
E-mail: susanabattistelli@gmail.com

Médico de referencia: Dra. Susana Battistelli

Trelew, Chubut

e Centro de Especialidades Médicas
Marconi 374, Trelew (9100)

Teléfono: 0280-4433326

Teléfono de emergencia: 0280-154540831
E-mail: mariapresman@yahoo.com.ar
Médico de referencia: Dra. Maria Presman

Ushuaia, Tierra Del Fuego

e Hospital Regional Ushuaia

Av. 12 de Octubre y Maipd, Ushuaia (9410)
Teléfono: 02901-441039

E-mail: arianamgamulin@gmail.com

Médico de referencia: Dra. Ariana Marisa Gamulin
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. Como colaborar?

La Fundacion de la Hemofilia agradece su donacion, la cual nos
permitira continuar con nuestra obra de asistencia a todos los
pacientes con hemofilia de nuestro pais.

¢C6mo hacer una donaciéon?

Personalmente:

En nuestra sede ubicada en Soler 3485, Ciudad Autonoma de
Buenos Aires, todos los dias habiles de 09:00 a 17:00 hs en Admi-
nistracion (ler. piso).

Por transferencia o depésito bancario:

Banco de la Nacion Argentina, Sucursal Palermo,

Cuenta N° 018.074.172/8.

Si desea transferir los fondos desde otro banco, nuestro CBU es:
01100181-40001807417280.

Agradecemos que nos hagan llegar por fax o correo una copia de
la boleta de depdsito con sus datos personales o nos informen la
donacién por correo electrénico.

Agradecimientos

La Fundacion de la Hemofilia y el staff de Conocernos agradecen
a los auspiciantes, pacientes y familiares que generosamente nos
brindan su contribucion econdémica, asi como también a quienes
aportan material para el contenido de nuestra revista. La coope-
racion de todos hace posible la continuidad de la publicacion y la
distribucion gratuita a todos los pacientes del pais.

Agradecemos a productos Roche SA su donacion de un ecégrafo
para ser utilizado en nuestra instituciéon. Fundacion de la Hemofilia.
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CONSEJO DE ADMINISTRACION
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Dr. Carlos Safadi Mdrquez
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Secretario

Dr. Eduardo C. Biedma
Prosecretario

Dr. Andrés Sanguinetti
Tesorero
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Vocales

Sra. Soledad Rivero Haedo de Grierson
Sr. Martin Palladino

Comité Médico

Dr. Miguel Tezanos Pinto
Dr. €duardo Rey
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Dra. Daniela Neme

Directora Médica
Dra. Daniela Neme

Directora Ejecutiva
Sra. Susana Navarro

Asesor Institucional
Lic. Héctor Beccar Varela

PROFESIONALES Y HORARIOS DE ATENCION EN FUNDACION

ESPECIALIDAD PROFESIONAL DiAS HORARIOS PEDIR TURNO
Neme Daniela
HEMATOLOGIA [ i Lun a Vie 8.30a 14 -
Honnorat Egle Vanesa
1 Daruich Jorge Lunes 15.30a 19 ‘
HEPATOLOGIA Yamasato Florencia Jueves 15a19 S|
i Corti Marcelo Lunes 13alb ‘
INFECTOLOGIA Villafafie Fioti Florencia Viernes 13al4 Sl
TR -8 Schaab Sara Viernes 9al3 s
- Parreira Myriam Luny Mie si
ODONTOLOGIA Alba Bensich Maria Mercedes Miey Vie 8.30a11.30
Vdzquez Smerilli Claudia Luny Mie -
Primiani Laura Lun a Vie 9al7
LABORATORIO Ganopolsky Denise Lun a Vie 9alb -
i Fuchs Irene (Jovenes Y Adultos) Miercoles 8.30a12.30 si
PSICOLOGIA Grafia Silvina (Nifios, Adol. Y Flia.) Mie y Vie Mi9.30 a 1230 y Vi 14.30 a 19.30
P Daffunchio Carla Luny Vie 13.30a 16 si
REHABILITACION Moretti Noemi Luny Mie 15a18 -
Rossi Martin Miey Vie 13a17.30 -
SERVICIO SOCIAL BUTSELLTLE Lun a Vie 9alé -
- Caviglia Horacio si
TRAUMATOLOGIA Galatro Gustavo Mar / Jue 13,30 a 15,30 -
Cambiaggi Guillermo -

OTROS PROFESIONALES:

Farmacéutica: Dra. Ganopolsky, Denise
Servicio de Medicina Transfusional: Jefe Dr. Molina, Victor Hugo

GUARDIA: Todos los dias del afio, las 24 horas, en Soler 3485, CABA (0800-555-HEMO [4366]).

solicitar turno previamente al 4963-1755.

La Fundacién de la Hemofilia es Centro Internacional de Entrenamiento Integral de la Hemofilia
reconocido por la Federacion Mundial de Hemofilia desde 1974.

Técnicos: Bacha, €dgardo; Rode, Bernardo; Casinelli, Maria Marta; Gil, Franco; Oviedo, Gabriel; Testoni, Roberto
Enfermeros: Condori, Fernando; Puentedura, Viviana; Gomez, Daiana; Alegre, Ana; Mdrques, Lucio

Para consultas con el Dr. Miguel Tezanos Pinto (asesor cientifico) o el Dr. Eduardo Rey (asesor del Servicio de Odontologia)
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