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Editorial

E ducacion para uivir con Hemofi-
lia, pero sin condicionamientos.

Siempre tuvimos como uno de nues-
tros objetivos primordiales generar
las condiciones para que los pacien-
tes tengan un tratamiento adecua-
do y fundamentalmente tengan su
medicacion.

Al estar en un pais que tiene dificul-
tades econdomicas en forma croni-
ca, nunca pudimos dar por sentado
el acceso a la medicacién, por lo que
ello se conuirtio en un punto de la
agenda fundamental para nuestra
comunidad de pacientes.

Sinembargo, el factor no es todo, no
es la solucion exclusiva a nuestros
problemas. Una persona con hemo-
filia que no aprendié a cuidarse, que
desconoce el mecanismo de funcio-
namiento de su enfermedad, que no
tiene adhesion al tratamiento indi-
cado, por mds gue tenga acceso a
la medicacién, no tendra buena ca-
lidad de vida.

Por ello la educacion tiene un rol
fundamental en nuestras priorida-
des.

Un paciente informado y educado
en su tratamiento adquiere auto-
maticamente mayor libertad para
tomar decisiones en relacion a su
terapia y por ello puede elegir lo que
es mejor para él.

Como consecuencia, desde la Fun-
dacién se organizan talleres, ca-
pacitaciones y webinarios, no soélo
para nuestro pais sino también para
toda la region, que tienen como fi-
nalidad informar y transmitir a la
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comunidad de pacientes los cono-
cimientos que le permitan “cuidarse”
para tener acceso a una vida plena

Nunca me cansaré de decir que hoy
en dia las personas con hemofilia
tienen el derecho a vivir una vida li-
bre de sangrados.

Este rol formador también se lleua
adelante con profesionales de dis-
tintas partes del pais y de la regiéon
(téngase presente que la Fundacion
es centro internacional de trata-
miento de la WFH desde hace casi
50 anos).

Como afirmacion de este objetivo
institucional y como reconocimien-
to a su prestigio internacional, es
gque en mayo de 2023 seremos sede
de la Primer Cumbre Internacional
sobre Atencion Integral "Nuevos
avances en trastornos de la coa-
gulacién y temas musculoesquele-
ticos”, organizado por la Federacion
Mundial de Hemofilia, y del Congre-
so Mundial Musculoesquelético.

Asi, el mundo de la hemofilia volue-
ra a posar sus ojos en Argentina y
cientificos destacados a nivel mun-
dial compartiran sus conocimientos
con sus colegas y con la comunidad
de pacientes.

Es una oportunidad uUnica para pre-
senciar un euento de esta naturale-
za, donde se discutiran distintos as-
pectos de los nuevos tratamientos
y los lineamientos del futuro de la
hemofilia.

No me queda mas que inuitarlos a
participar y a enriquecer sus cono-
cimientos como asi también com-

partir experiencias en un ambito in-
mejorable.

Parte del reconocimiento a la Fun-
dacion se debe al esfuerzo y com-
promiso que pone diariamente todo
el personal de nuestra institucion y
sus uoluntarios, sin los cuales seria
imposible cumplir nuestras metas,
por ello nuestro agradecimiento a
todos.

iEspero disfruten de este numero de
‘Conocernos’l

Carlos Safadi Mdrquez
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Ataque de panico
El atague de panico esta relacionado con la ansiedad.
Se presenta como un desborde emocional que termina

afectando al cuerpo.

Se trata de un monto elevado
de ansiedad que rebalsa al aparato
psiquico. Traspasa un borde o limite.
Tenemos que pensar que la psiquis
cuenta con una economia propia
que, si no llega a regular adecuada-
mente las ‘cantidades” de excita-
ciones, estimulos, preocupaciones,
termina por colapsar.

Se manifiesta repentinamente como
un episodio de terror intenso. Las
personas que lo sufren describen
sensaciones que pueden llevar a
confundirse con un ataque cardia-
co. Hoy en dia la mayor cantidad
de consultas que se realizan estan
causadas por las crisis de ansiedad,
es decir un quantum elevado de la
misma que preocupa a la persona
causandole una crisis inesperada,
interna y nueva. El desencadenan-
te esta mayormente vinculado a la
incertidumbre y pérdida de control
sobre diferentes aspectos de la vida.
Por consiguiente, hay neruiosismo,
inquietud permanente y temor a
morirse.

Las expresiones que una persona
bajo ataque de panico verbaliza
son las siguientes:

‘Me estoy muriendo

‘Siento que voy a enloquecer”
‘Estoy teniendo un ataque al corazon”
‘No puedo respirar”

Va acompanado de sintomas psi-
cosomaticos tales como: palpita-
ciones, temblores, dolor abdominal,
falta de aire, agitacion, dolor u opre-
sion de pecho, extraneza.

Cuando aduiene un ataque de pani-
co la persona siente que no es ella,
sufre ademas por sentirse de ese
modo, sin reconocimiento de si mis-
ma. Esto se conoce con el nombre
de despersonalizacién. Pasa de sen-

tirse una persona integra a uivir solo
en un cuerpo. Por eso la sensacion
es de aturdimiento y confusion.

El ataque de pdanico dura aproxi-
madamente entre 15 y 30 minutos.
Cuando cede, la persona queda ex-
tenuada, vuelve a sentirse integrada
en cuerpo y alma, pero con un agu-
jero hasta entonces inexistente del
que no puede dar cuenta. Esta an-
gustia vivencial puede remitir con un
tratamiento psicologico que le per-
mita salir del estado de inmovilidad
a traves del uso de la palabra. No
es hablar por hablar como si se tra-
tara de una simple descarga. Sino
mas bien de un anudamiento entre
emocion y palabra, pues en algun
momento de la vida y por diferentes
motivos, se produjo un desenganche
de las mismas. Hay gue volver a unir
lo que en cierto momento quedo se
parado. Eso es parte del trabajo te-
rapéutico.

Si la persona no recurre temprana-
mente a la consulta puede obsesio-
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narse con la idea de que el ataque
voluerd a aparecer en cualquier mo-
mento. Ademds, y por consiguiente,
al tener miedo a la repeticion, la per
sona tendera a aislarse, generando
sin saberlo una reducciéon de sus ca-
pacidades intelectuales y motrices.
Por ende, también se alejara de sus
familiares y amigos. Termina produ-
ciéndose un circulo vicioso que au-
mentara el riesgo de intensificar y
cronificar el estado de ansiedad.

Cabe introducir a modo educativo
una distincion entre la angustia
sefal y la angustia traumatica.

La primera se trata de una clase de
angustia que se desencadena ade-
cuadamente para la preparacion
ante sucesos dificiles que nos pre-
senta la vida. A modo de ejemplo, si
una persona va a tener gue pasar
por una interuencion quirdrgica, la
angustia senal seria una forma de
ir tramitandola a través de estudios
previos, charlas con médicos, trans-
mision a los seres queridos de lo
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que pronto acontecerd. En resumen,
funcionaria para el aparato psiqui-
co como una preparacion. Como
un modo de preuenir la angustia
desmedida que muchos por no ha-
blar y concientizar sobre el tema,
terminan sufriendo en silencio, con
soledad y por ende malogrando sin
quererlo, resultados que deberian
ser positivos ante lo real. Por eso
resulta conueniente tener entrevis-
tas pre quirdrgicas con un psicologo
para enfrentar la interuencion con
recursos saludables que ayuden a
que el cuerpo no quede perturbado
por emociones negativas. Entonces,
la aparicion de este tipo de angustia
seria absolutamente esperable para
llegar a una buena instancia en don-
de el cuerpo se preste a soportarla
via la palabra y la gestion, mientras
la psiquis acompana sin desbordes.
Senala un proceso, aunque inco-
mode, de ahi que se llame angustia
senal.
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Por otra parte, existe lo que llama-
mos angustia traumatica que es la
propia del atague de panico y solo
se hace consciente a través de un
tratamiento psicologico, ya no bas-
ta con algunas entrevistas. Saber la
causa, sentirse acompanado y no
juzgado, es una de las maniobras
que los psicologos con formacién
en psicoandlisis adoptamos como
estrategias aliadas, para que el pa-
ciente pueda ir sintiéendose menos
fragil y mas contenido en una situa-
cion de tanta desesperacion.

Cuando un paciente sabe que cuen-
ta con la figura del psicélogo (fun-
cion mediatizadora) y su presencia,
ya se pone en marcha un dispositivo
que favorecera el pasaje de la ur-
gencia a la elaboracién subjetiva de
los episodios paralizantes.

Sabemos que el aparato psiquico
se ve expuesto a lo largo de la vida
a situaciones estresantes y/o do-
lorosas, por consiguiente, nadie
esta exento de sentirse agobiado
por la ansiedad. Lo oportuno seria
poder consultar sin llegar a la ins-
tancia de sufrir un ataque de pa-
nico, y poder atravesar las crisis
de ansiedad acompanado dentro
de un espacio terapéutico. De por
si, éste garantiza la elaboracion
de aquello que puede estar en un
plano consciente, pero que en la
mayoria de los casos permanece
en un plano inconsciente, es decir
desconocido para la persona.

Por consiguiente, el psicoanalisis
se encargara de hacer conscien-
te lo inconsciente. Sélo asi habra
buen prondéstico para su total re-
misién..

Lic. Irene Fuchs
Psicoanalista

Psicologa de la Fundacion
de la Hemofilia
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De la mano a la escuela

C uando éramos pequenos espe-
rabamos con ansias la llegada del
primer dia de escuela; los zapatos
lustrados, el delantal o el uniforme
bien planchado, las etiquetas en los
cuadernos prolijaomente  escritas
por nosotros o por alguna mano
mas auvezada en eso de la cursiva. El
encuentro con el docente, una mez-
cla de ansiedad e intriga era casi
siempre una sorpresa del primer dia
de clase.

Esto del lado de los chicos, pero
¢qué pasaria del lado de los pa-
dres?

La foto de rigor, el peinado cuidado-
so, las trenzas, monos y gomitas, el
beso o abrazo segun cada quien y
jalguna que otra corrida para llegar
antes que suene el timbre!

Aungue esos ninos ya somos gran-
des, el encuentro con la escolari-
dad es una novedad que se renueva
cada ano. Padres, madres y ninos
se encuentrana las puertas de cada
nueuvo ciclo escolar con alguna de
estas impresiones. Nos pregunta-
mos como Lo viven las familias que
tienen un nino con un trastorno de
coagulacion.

Hace varios anos, una mama me
contaba en la consulta que paso
todo ellargo, largo rato de la estadia
de su hijo en el primer dia del jardin
de infantes en un bar, ya que estaba
en la esquina del colegio. Las cua-
dras que la separaban de su casa
le parecian un camino interminable
y una distancia demasiado extensa
en caso de que la lamaran al celu-
lar.. jy eso que ahora estamos a la
distancia del telefono movill

Muchas veces la entrada en la es-
cuela de un nino con hemofilia ge-
nera ansiedad, no sélo en las fa-
milias sino también en la institucion
educativa que los recibe.

Las cuestiones relacionadas con
la escolaridad pueden traer en sus
inicios algunos desafios. Primero,
la ardua tarea de elegir un colegio
teniendo en cuenta las costumbres,
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ideas, perspectiva, proyectos y es-
piritualidad que concuerden con las
de la familia. Ademas, en ocasiones,
ésta es la primera separacion real
que experimentan muchos padres
con sus hijos.

Es claro que todos los chicos ne-
cesitan estar con otros ninos. Esto
es fundamental para el proceso de
socializacion e integracion; y los
ninos con hemofilia no son una ex-
cepcion. El poder asistir a escuelas
comunes - aclaracion valida ya que
hace varios anos se planteaba que
concurrieran a una escuela especial
o conuna integracién en el aula - es
de vital importancia.

También, algunas familias se pre-
guntan como plantear y comunicar
la hemofilia a docentes y directivos.
Es importante brindar la informa-
cion necesaria y no ser alarmistas.
Recordemos que a nosotros nos
tomo tiempo conocer, informarnos,
despejar dudas y temores; enton-
ces, jestas personas necesitaran
tambien ese tiempol!

Hace mas de dos décadas realiza-
mos en nuestra institucion el Taller
de Escolaridad, un espacio interdis-
ciplinario para abordar estas cues-
tiones desde distintas perspectivas.

Alli, familias, chicos, docentes y di-
rectivos de colegios y clubes, nos
encontramos un sabado en nuestra
sede con la psicéloga y la kinesio-
loga para trabajar en conjunto, de-
rribar prejuicios y construir saberes.

Los chicos, protagonistas activos de
estos espacios, comparten con sus
maestros como es conuiuir con un
trastorno de coagulacion y como
es el tratamiento que realizan. En el
tiempo de pandemia pudimos reali-
za esta reunion de manera virtual y
llegamos a todo el pais con la pre-
sencia de chicos, padres y docentes
de las regiones mas reconditas de
nuestra Argentina.

iY en el 2022, llevamos a cabo la pri-
mera reunion hibrida en la Funda-
ciéon! Una alegria poder juntarnos y
abrazarnos con las familias que ha-
cia tanto que no veiamos personal-
mente y compartir con tantas otras
de Tucuman, Entre Rios, Cérdoba,
Mendoza, entre otras, y jhasta de
Bolivia y Brasil en un abrazo virtual!

Generando nueuvos
espacios

Otro modo de acercamiento a los
colegios es el programa La Funda-
cion va a la escuela, que coordino
desde el ano 2013. Esta propuesta
se lleva adelante de la mano del
Grupo de Padres Acompanantes,
familias con ninos con hemofilia que
son voluntarios en la Fundacion.
Ellos han recibido un entrenamiento
especifico y de esta manera trans-
miten de manera sencilla y concre-
ta la conuivencia con la hemofilia,
su manejo en la vida cotidiana y la
experiencia de sus hijos en la etapa
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escolar.

De este modo, la familia que asi lo
solicita, se contacta con la psico-
loga: ella hace la propuesta formal
al colegio y se combina una visita al
establecimiento educativo por par-
te de dos o tres miembros del grupo
de padres acompanantes.

Asi, se genera un espacio que con-
templa la particularidad de cada
nino y se estrechan lazos entre el
establecimiento educativo y nues-
tra Institucion, que redunda en mul-
tiples beneficios: circulacion de la
informacion, mayor presencia del
equipo docente y no docente alrea-
lizar la actividad en una fecha pau-
tada con anticipacion por todos los
actores interuinientes, se despejan
temores, se evita la sobreproteccién
en el ambito escolar, mayor interaccion

entre las familias, la Fundacion y la
nstitucion educativa. (Ver Articulo
“Y un dia... Por Padres acompanan-
tes” en esta misma revista).

En el marco de la pandemia, des-
cubrimos que estos encuentros
podian hacerse de manera remota,
por lo que pudimos ofrecer el pro-
grama a todo el pais desde la plata-
forma virtual de la institucion.

De nuevo, mas y mas familias pu-
dieron ser acompanadas a nivel
nacional en la escolaridad de sus
hijos.

Queremos
dejarles algunas
impresiones de
esta experiencia:

Una maestra de nivel inicial com-
partio: “Gracias por los aportes que
nos permiten tener mas herramien-
tas desde ahora. Nos sirue para
trabajar con los nifos. Muy bien
los recursos de los cuentos. Sigan
informando que estas charlas son
muy enriquecedoras para nosotros
como docentes”

Notas y Articulos

Roxana, una directora nos dejé es-
tos pensamientos luego de la visita
virtual: “Todos muy contentos, mu-
cho mas tranquilos, muy enriquece-
dor, amorosos los padres, muy
clarito todo, estamos encaminados.
Muchas gracias”

En una escuela técnica comentaron
a modo de devolucion en la eva-
luacién: “Es claro y preciso todo el
aporte”

Antes de terminar, queremos con-
tarles que ambas experiencias van
a estar disponibles en este aiio para
todo nuestro pais, y son comple-
mentarias una de otra ya que los
enfoques son diferentes.

Estamos conuencidos que estos es-
pacios son un aporte a cada chico
que promueve su autonomiay
sentimiento de seguridad.

Favorece el bienestar, no sélo del
nino sino de la familia y la escuela,
y colabora en el fortalecimiento de
los vinculos inter e intra-institucio-
nales. @

Silvina Grana

Psicologa Ninos, adolescentes
y familia.

Fundacion de la Hemofilia
siluinagrana@yahoo.com
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La
enfermedad
de von

Willebrand

|_a enfermedad de von Willebrand
(EuW) es un desorden hemorragico
hereditario causado por una defi-
ciencia cuantitativa y cualitativa
del factor de uon Willebrand.

Se hereda en forma autosomica
dominante o recesiva y afecta tan-
to a hombres como a mujeres. Es
el trastorno de la coagulacion mas
frecuente, afecta aproximadamente
all % de la poblacion mundial.

El factor de von
Willebrand

El factor von Willebrand (FuW) es
una glicoproteina de gran tamano
presente en el plasma, compuesta
por una serie de multimeros de dis-
tinto peso molecular.

Se produce en las celulas endotelia-
les y en los megacariocitos (células
precursoras de las plaguetas). Des-
pués de su sintesis la mayoria de los
multimeros se secretan al plasma y
los multimeros mas grandes se al-
macenan en los granulos plagueta-
rios.

El factor von Willebrand tiene un rol
importante en la hemostasia facili-
tando la adhesion y la agregacion
de las plaguetas en el sito de lesion
uascular, uniéendose a receptores
plaguetarios (GPIb y GPIIbllla) y a
las fibras de colageno del endotelio
de los vasos sanguineos, favore-
ciendo la formacion del tapon pla-
quetario y detencion del sangrado.
Ademas, es la proteina transporta-
dora del factor VIII de la coagula-
cion protegiendolo de su degrada-
cion y por lo tanto aumentando su
vida media en plasma.
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Manifestaciones clinicas
de la EbW

Las personas con EuW presentan
sangrados mucocutdneos inclu-
yendo sangrado por la nariz, he-
matomas fdciles, sangrado de en-
cias y menstruaciones abundantes.
También puede ocurrir sangrado
significativo luego de traumatis-
mos, extracciones dentarias, parto
y procedimientos quirirgicos.

Las mujeres tienen manifestaciones
de sangrado mads evidentes pues
experimentan desafios hemostaticos
como la menstruacion y el parto.

Las hemorragias en muisculos y arti-
culaciones ocurren en la forma mas
severa de la enfermedad (Tipo 3).

Clasificacion de la EuW

La enfermedad de uvon Willebrand
se clasifica en tres categorias prin-
cipales (Tabla 1):

Tipo 1 - Deficiencia cuantitativa par-
cial de FUW. Nivel de FUW Ag < 30 UL/
dl. Constituye la mayoria de los ca-
s0s (75%).

Tipo 3 - Es la deficiencia cuantita-
tiva practicamente total del factor
von Willebrand siendo la forma mas
severa de la enfermedad. Nivel de
FuW Ag < 5 UL/dl. Constituye el 1 %
de los casos.

El nivel normal del FUW Ag en plas-
ma es: 50-150 UlL/dl

Tabla 1. Clasificaciéon De La Enfermedad De Von Willebrand

Deficiencia cuantitativa de FvW

Tipo 1

Deficiencia parcial de FvW

Tipo 3

Deficiencia completa de FvW

Deficiencia cualitativa de FYW

Tipo 2

) Disminucién de la unién a GPIb plaquetaria
Tipo 2A Ausencia de multimeros de alto peso molecular
Tipo 2B Aumento de actividad por GPIb plaquetaria

] Disminucién de funcién dependiente de plaquetas
Tipo 2M sin ausencia de multimeros de alto peso molecular
Tipo 2N Disminucion de la afinidad del FvW por FVIII
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Tipo 2 - Defectos cualitativos impi-
den una o mas funciones del FUW.
Se divide en cuatro subtipos de
acuerdo a la naturaleza del defecto
cualitativo: 2A, 2B, 2M y 2N. Repre-
senta el 25% de los casos.

Diagnéstico clinico y de
laboratorio

El diagnostico de la EuW se ini-
cia con la valoracion médica de la
historia personal y familiar de las
manifestaciones de sangrado. El
objetivo es identificar las carac-
teristicas de las hemorragias en
cuanto a su localizacion, esponta-
neidad y gravedad.
El FVW es una glicoproteina multi-
mérica y multifuncional por lo cual
se requiere mas de una prueba de
laboratorio para efectuar un diag-
nostico certero.
Pruebas de laboratorio para ras-
treo 6 screening

Hemograma

Recuento de plaquetas
. Tiempo de protrombina
(TP)
Tiempo de tromboplastina
parcial activada (TTPA)
: Fibrinogeno

Tiempo de sangria (TS)

Prueba de funcion plague-
taria (PFA-100)
Estas pruebas si bien no pueden
excluir o confirmar la EuW, indican
si una deficiencia de factor puede
ser la causa de los sintomas he-
morrdgicos. En el tipo 2B de EuW
puede obseruvarse disminucion del
numero de plaguetas. En la EuW la
deficiencia de FVIII es secundaria
a la deficiencia de FuW, su protei-
na transportadora por lo tanto el
TTPA estard prolongado si el FVIII
estd muy disminuido como en el
tipo 3 y 2N. Algunos laboratorios
realizan el TS pero los resultados
tienen gran uariabilidad dependien-
te del operador.
Pruebas de laboratorio para diag-
nostico

Ensayo de Factor VIIL.C

Ensayo de Factor uW Ag
. Ensayo de Actividad de
Factor uW (FUW:CoR)

Los ensayos permiten determinar
la concentracion plasmatica de
FVIIT y FUW Ag y evaluar la funcion
del FUW dependiente de plaque-
tas (union a receptor plaguetario
GPIb)

Hay otras pruebas como el ensa-
yo de union a coldgeno, ensayo de
union a factor VIII, estudio de multi-
meros que son Utiles para determi-
nar los subtipos de EuW

Consideraciones
pre-analiticas

Es importante tener en cuenta los
aspectos pre-analiticos que puedan
influir los resultados de las pruebas
de laboratorio. Es recomendable
que el paciente no realice ejercicio
hasta dos horas antes de la toma
de muestra, y que permanezca en
reposo un minimo de cinco minutos
antes de la extraccion de sangre,
pues los niveles de FUW podrian in-
crementarse.

Otros factores externos que po-
drian aumentar los niveles de FuW
son el embarazo, inflamacion y ci-
rugia. Las personas con grupo san-
guineo O tienen niveles un 25% mas
bajos de FUW gque aquellas con gru-
po no O.

Tratamiento de la EUW

La EuW puede tratarse con una
droga sintética llamada desmopre-
sina (DDAVP), concentrados que
contengan FuW y FVIII y drogas
antifibrinoliticas como el acido tra-

nexamico o el acido épsilon amino-
Caproico.

Las formas leves de la EuW general-
mente no requieren tratamiento ex-
cepto para cirugias y extracciones

Notas y Articulos

dentales.

La desmopresina aumenta los ni-
veles de FuW y FVIII en plasma. Se
administra por uia endouenosa o
subcutdnea. En general es efectiva
para prevenir y tratar hemorragias
en EuW Tipo 1 y algunos subtipos de
EuW Tipo 2.

Los concentrados de FUW-FVIII son
el tratamiento de eleccion para la
EuW Tipo 3, la mayoria de las va-
riantes del Tipo 2 y todos los tipos
de EUW en caso de hemorragias
graves y cirugias mayores. Se ad-
ministra en forma endouenosa.

Los sangrados en membranas mu-
cosas (interior de la nariz, boca)
pueden controlarse con antifibrino-
liticos por via oral.

La enfermedad de von Willebrand es
un condicion frecuente, compleja y
heterogénea que requiere una deta-
llada evaluacion de la historia per-
sonal y familiar de las hemorragias,
y la realizacion de varios ensayos
para obtener una completa carac-
terizacion de los niveles de FUW y de
su actividad funcional.

El diagndstico puede ser dificil debi-
do a factores externos y variables
de laboratorio que pueden incidir en
las concentraciones plasmaticas
del FUW y muchas veces es necesa-
rio realizar las pruebas en dos oca-
siones.

Para realizar un diagnostico exacto
es necesaria la colaboracion entre
medicos y especialistas de labora-
torio con experiencia en trastornos
de la coogulocién.

Laura Primiani

Bioguimica

Laboratorio, Fundacion de la
Hemofilia
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Sangrado del sistema nervioso central:

definiciones y prevencion

El sistema nervioso central (SNC)
es la parte del sistema nervioso que
controla todas nuestras funciones
corporales. Esta conformado por
el encéfalo, ubicado dentro de
la cavidad craneal y la meédula
espinal, la cual se encuentra dentro
del conducto o canal vertebral.

El encéfalo se encuentra dentro
del craneo rodeado de estructuras
muy sensibles (meninges) y vasos
sanguineos que lo irrigan y nutren
para su adecuado funcionamiento;
alli se procesa la informacién
proveniente del cuerpo y se
generan comandos u ordenes que
indican a los tejidos de nuestro
cuerpo como responder y funcionar
frente a los diferentes estimulos
del medio externo e interno. Estas
ordenes abarcan todo el espectro
de las funciones corporales, desde
respirar hasta pensar.

Lamédula espinal es la continuacion
del tronco encefalico. Al igual que
el encéfalo, tiene la capacidad de
generar ordenes, como caminar,
leuantarse, correr y es la que
controla los reflejos inuvoluntarios
como, por ejemplo: si se percibe
calor extremo en la mano, la medula
serda la responsable de hacer que
la mano se retire, incluso antes de
que el cerebro interprete el dolor.
Su funcion principal es conducir
informacion entre el encéfalo y el
resto del cuerpo.

En este articulo abordaremos
los aspectos mas importantes
para tener en cuenta en caso de
presentarse una situacion donde se
sospeche que hay algun sangrado
a nivel del sistema nervioso para
asi poder actuar en consecuencia
y prevenir las complicaciones
asociadas.

Todas las personas con hemofilia
pueden presentar hemorragias
graves que pueden poner en riesgo
la vida y requieren, por lo tanto,
atencion de emergencia.

La hemorragia en el SNC constituye
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la causa mas frecuente de
sangrado asociado a una alta
mortalidad. La mayoria de estos
episodios, en los que se presenta
una hemorragia dentro del craneo
o el canal espinal, son causados
por traumatismos. Sin embargo,
podria resultar dificil documentar
el antecedente de traumatismo,
particularmente en ninos, por lo
tanto, es fundamental reconocer
los sintomas que se asocian a esta
complicacion y actuar rapidamente
ante su sospecha.

Cuando consultar

Los sintomas mas comunes son:
cefalea intensa, somnolencia, vo6-
mitos, alteraciones uisuales, con-
vulsiones. La hemorragia en la mé-
dula espinal puede presentarse con
dificultad para caminar o dolor de
espalda, y muchas veces estos sin-
tomas pueden ser incorrectamente
interpretados.

Por tanto, en pacientes con hemo-
filia con antecedente de golpe en la
cabeza (especialmente si es una cai-
da de altura: cama, silla, escaleras,
etc.) o presencia de sintomas sos-
pechosos de un sangrado en SNC,
se requiere tratamiento inmediato
con concentrados, antes de realizar
las eualuaciones de laboratorio o
imagenes gue confirmen o descar-
ten el diagnostico. Es fundamental
la administracion del tratamiento lo
antes posible, ya que de esta forma
se detendra la hemorragia en caso

de estar presente.

Las principales consecuencias de
no actuar a tiempo ante un sangra-
do del sistema nervioso son que el
hematoma se extienda y dane par-
cial o permanentemente el cerebro
y esto conlleve a una incapacidad
motora, problemas uisuales, audi-
tivos, afectacion del habla, conuul-
siones, pardlisis cerebral y hasta
perder la vida.

La hemorragia espontanea en el SNC en personas
con hemofilia es poco comiin, excepto cuando
existe un antecedente reciente de hemorragia en
el SNC (por ejemplo, una hemorragia recurrente
en el lugar de una lesién anterior) o cuando
existe una lesion anatémica relacionada que
predispone a la hemorragia aguda (aneurisma o
malformacion arterio-venosa). La hemorragia en
SNC en los adultos esta estrechamente asociada
a la hipertension arterial (no controlada).

Dra Lina del Rio, Dra Andrea Cocca, Dra
Daniela Neme. Servicio Hematologia.
Fundacion de la Hemofilia

Si bien la practica de ejercicio fisico
y el deporte son importantes para
mantener el tono muscular, se de-
ben evitar las actividades de riesgo
(que pueden asociarse a traumatis-
mos frecuentes y consecuentemen-
te, a un mayor riesgo de sangrado
en SNC) tales como motociclismo,
boxeo, rugby, futbol, lucha, etc.

Es fundamental que todos los pa-
cientes realicen control de su pre-
sion arterial (PA) y en caso de pre-
sentar hipertension, se deberan
cumplir con todas las recomenda-
ciones indicadas por el médico, a
fin de mantener en todo momento
mediciones normales de PA.

Como conclusion, las hemorragias
en SNC constituyen una forma
grave de sangrado y necesitan por
lo tanto un tratamiento precoz. Es
fundamental realizar la consulta
médica de sintomas que puedan ser
sospechosos de sangrado en SNC.
Los pacientes adultos deben man-
tener la presion arterial dentro de
niveles normales en todo momento.
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Hepatotoxicidad inducida por drogas.

La importancia de cuidar los medicamentos y suplementos

gue recibimos

-

La hepatotoxicidad inducida por
drogas (DILI, por su sigla en inglés)
es la inflamacién aguda o crénica
del higado que se produce como
resultado de la exposicion a deter-
minadas sustancias. Este cuadro
puede ser prouvocado por sustan-
cias quimicas, medicamentos o su-
plementos nutricionales.

El mecanismo de hepatotoxicidad
puede ser dosis dependiente o idio-
sincratico (este ultimo se refiere
a que no depende de la dosis de la
medicacién). En algunos casos, la
hepatotoxicidad se desarrolla a las
pocas horas o dias de exposicion a
las drogas. En otros casos, pueden
pasar varios meses de uso periodi-
co antes de que aparezcan los sig-
nos y sintomas.

Los sintomas de la hepatitis téxica
con frecuencia desaparecen cuan-
do se suspende la exposicion a la
toxina. Sin embargo, en algunos
casos se puede producir dafio he-
patico, que puede llevar a una en-
fermedad hepatica crénica como
consecuencia del proceso inflama-
torio y la fibrosis que se produce en
el higado (cirrosis) y en las formas
mas severas se puede producir un
cuadro de insuficiencia hepatica.

Epidemiologia

En el mundo los casos nuevos de

hepatotoxicidad son de 15-20 por
100.000. Es una causa frecuente de
falla hepatica aguda. Siendo este
cuadro mas frecuente en las mu-
jeres que en los hombres debido a
las interacciones hormonales con el
metabolismo de las diferentes dro-
gas: y mas frecuente en pacientes
mayores de 50 anos, posiblemente
debido a que se encuentran en tra-
tamiento farmacologico por varias
patologias cronicas al mismo tiempo.

Sintomas

El cuadro clinico puede uariar desde
formas asintomaticas, que se mani-
fiestan por un aumento de las enzi-
mas hepdticas en un control clinico,
hasta cuadros sintomaticos.

En los casos sintomaticos, pue-
de presentarse como una hepati-
tis aguda con ictericia (coloracion
amarilla de la piel y los ojos), colu-
ria (orina coloracion muy oscura) y
acolia (materia fecal sin color). Ade-
mas, los pacientes pueden presen-
tar prurito (picazén) predominante-
mente en manos y pies, pero puede
extender a todo el cuerpo, cansan-
cio, erupciones en la piel, pérdida de
apetito y dolor abdominal.

Las sobredosis de algunos medi-
camentos, como el paracetamol,
puede prouocar en los casos mas
graves insuficiencia hepdatica, en los

cuales, por la falla hepdatica, se pro-
ducen alteraciones neurologicas.

Causas

Como se menciond previamente,
la hepatotoxicidad ocurre cuan-
do en el higado se desarrolla un
proceso inflamatorio debido a la
exposicion a una sustancia toxica.
Esto se debe a que el higado tiene
la funcion de metabolizar, es decir,
eliminar y descomponer la mayoria
de los medicamentos y sustancias
guimicas del torrente sanguineo.
Esta descomposicion de las toxinas
genera subproductos que pueden
danar el higado. Aunque el higado
tiene una gran capacidad de rege-
neracion, la exposicion a sustancias
toxicas puede prouvocar danos, y es
importante tener presente que no
siempre depende de la dosis de la
medicacion.

Las causas de hepatotoxicidad
pueden ser:

- Los casos de toxicidad dependien-
te de dosis pueden ser causado por
drogas como el paracetamol (cuan-
do se administran dosis mayores a
las recomendadas por dia que es
de 4 gr/dia), la vitamina A, el metro-
trexate entre otras.
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- Entre las causas de hepatotoxici-
dad idiosincratica, es decir no de-
pendiente de dosis, encontramos:

- Antibidticos (45,4%): amoxicilina-
clavulanico (mas frecuente), tri-
metropima-sulfametoxazol, cipro-
floxacina, isoniazida, antifungicos
(drogas para el tratamiento de hon-
gos) y otros antibioticos.

- Antinflamatorios no esteroideos
(AINEs): diclofenac, ketorolac, ibu-
profeno.

- Suplementos dietarios o produc-
tos de herboristeria (16,1%): anabo-
licos, cardo mariano, una de gato,
carqueja, cascara sagrada, suple-
mentos nutricionales de venta libre
(Herbalife)

- Drogas relacionadas al tratamien-
to de enfermedades cardiovascula-
res (10%): estatinas, amiodarona

- Drogas relacionadas al tratamien-
to de enfermedades del sistema
nervioso central: acido uvalproico,
fenitoina

- Drogas para el tratamiento del
cancer

+ Otras drogas: Metrotrexate - ta-
moxifeno

Es importante tener presente que
las formas idiosincraticas de hepa-
totoxicidad no se producen en to-
das las personas, y que no depende
de la dosis. Por esa razén, es impor-
tante que las mismas siempre sean
administradas bajo prescripcién
medica.

Factores de riesgo

Los factores que pueden incremen-

tar el riesgo de padecer hepatitis

toxica comprenden:

¢ Tomar medicamentos sin pres-
cripcion meédica, desconocien-
do los riesgos de toxicidad he-
patica.

¢ Tener una enfermedad hepati-
ca como cirrosis o enfermedad
hepatica no alcohdlica (higado
graso no alcoholico) o infeccion
cronica por el virus de las he-
patitis Bo C.

*  Consumir alcohol.

* Sexo femenino, esto es debido a
que las mujeres aparentemente
metabolizan determinadas to-
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xinas mas lentamente que los
hombres por las interacciones
con las hormonas femeninas,
exponiéndolas a concentracio-
nes en la sangre mas altas de
sustancias perjudiciales duran-
te mas tiempo.

* Tener determinada predispo-
sicion genética que afecta la
produccion y la accion de las
enzimas hepdticas que des-
componen las toxinas.

* Trabajar o estar expuesto a to-
xinas industriales.

Prevencion

Ya que no es posible saber cémo se
reaccionara a un medicamento par-
ticular, la hepatitis téxica no siem-
pre puede prevenirse. No obstante,
se puede disminuir el riesgo, limitan-
do el uso de medicamentos de ven-
ta libre solo cuando sea necesario,
tomando los medicamentos solo
segun las indicaciones médicas, te-
niendo cuidado con las hierbas y los
suplementos, no mezclando alcohol
y medicamentos, tomando precau-
ciones con las sustancias quimicas,
manteniendo los medicamentos y
sustancias quimicas fuera del al-
cance de los ninos.

Diagnéstico y tratamiento

El diagnostico de hepatotoxicidad
se realiza a traués del interrogato-
rio sobre los medicamentos, suple-
mentos y otras sustancias que el
paciente puede estar recibiendo. A
su vez, con la ayuda de examenes
complementarios, es importante
excluir otras causas de enfermeda-
des hepaticas

En cuanto al tratamiento, consiste
en suspender la o las drogas que

pudieran ser responsables de dicho
cuadro.

Conclusion

La hepatotoxicidad inducida por
drogas es un cuadro frecuente de
obseruar. Su cuadro clinico pue-
de ir desde formas asintomaticas
donde sélo se obseruan alteracio-
nes de las enzimas hepaticas en los
controles clinicos que pueden pro-
ducir daio hepatico crénico, hasta
formas sintomaticas que se mani-
fiestan como cuadros de hepatitis
agudas que pueden presentarse
como cuadros graves en los casos
donde el proceso inflamatorio es
mas severo. Por este motivo, es im-
portante que la administracion de
medicamentos y suplementos sean
controlados por un profesional.
Por otra parte, como se mencioné
previamente, en las formas idio-
sincraticas no es posible predecir
que paciente puede presentar un
cuadro de hepatotoxicidad; aunque
existen factores de riesgo que au-
mentan la posibilidad de presentar
la misma, entre ellos la presencia
de otras enfermedades hepadticas
como son las hepatitis virales o el
higado graso no alcohdlico o alco-
hélico. Es muy importante realizar
el tratamiento de estas enferme-
dades hepaticas para disminuir el
riesgo de toxicidad hepdtica ante
la necesidad de recibir tratamien-
to con diferentes farmacos como
pueden ser los antiinflamatorios
(AINEs) o los antibiéticos, que son
de uso frecuente en nuestro medio.

Dra Florencia Yamasato.
Dr Jorge Daruich
Servicio de Hepatologia,
Fundacion de la Hemofilia
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“La super alternativa”: ortodoncia

INVISIBLE

Como ya todos sabemos la or-
todoncia es la rama de la odonto-
logia que se encarga de alinear y
ordenar las piezas dentarias para
devolver estética y correcta fun-
cion. Esta ciencia ha evolucionado
rapida y eficientemente con el pa-
sar de los anos. Su perfecciona-
miento busca constantemente pre-
cisién en sus objetivos y comodidad
para el paciente.

En la actualidad existen en el mer-
cado multiples sistemas y prescrip-
ciones. Desde los brackets meta-
licos de ligado conuencional hasta
los mas especializados brackets es-
téticos de autoligado (no requieren
ligaduras externas para unirlos).
Todos ellos tienen en comun su sis-
tema de adhesion a la pieza denta-
ria por medio de un grabado dacido
y una resina de enlace. Sistema que
también ha logrado mejorar su efi-
cacia pero que requiere de cuidados
para mantenerse en el tiempo.
Ningun tratamiento con brackets
esta exento de molestias y sacrifi-
cios. Brackets que se despegan, he-
ridas de tejidos blandos, higiene difi-
cultosa y listas de cosas prohibidas
ala hora de comer, forman parte de
los inconuenientes de este tipo de
aparatos.

En 1998, dos estudiantes de Stan-

ford idearon una manera muy
sencilla y original de mouvilizar los
dientes a traués del uso de unas fe-
rulas de pléstico transparentes de
resinas de poliuretano. Una orto-
doncia invisible capaz de enderezar
tus dientes de una manera suave y
comoda. Los alineadores estan he-
chos mediante impresion 3D con
material termoplastico, totalmente
biocompatible y adaptado a cada
paciente. Permiten corregir de for-
ma progresiva y suave el mal posi-
cionamiento de los dientes.

Cracias a esta tecnologia es posi-
ble saber, desde antes de comen-
zar el tratamiento, cudl va a ser su
duracion exacta, que depende del
numero de alineadores y la perio-
dicidad de sus cambios. Los dientes
se mueven de forma controlada
y programada. Los alineadores se
elaboran a medida para cada pa-
ciente mediante la avanzada tec-
nologia de imagenes digitales en
3D. Con el software los doctores
planifican paso a paso el plan de
tratamiento del paciente y cada
movimiento dental necesario, des-
de la posicion inicial hasta la final
deseada. La molestia mas frecuente
que los pacientes experimentan, de
forma temporal, es una sensacion
de presion y malestar leve cuando
estrenan un alineador en cada fase
del tratamiento. Las molestias, que
desaparecen en unos dias, son un
sintoma de que los alineadores es-
tan cumpliendo su funcion.

No es ilégico pensar en esta opcion
de la ortodoncia como una super
alternativa para los pacientes con
hemofilia. Con ella la probabilidad
de lesiones en tejidos blandos es
practicamente nula, la higiene, al
poder retirar los alineadores, se
realiza como de costumbre y las
urgencias se vuelven inexistentes
por el hecho de que el paciente ante
cualquier molestia puede quitarse-
las.

La ciencia auvanza y la ortodoncia
también. Esta nueuva herramienta,
cada vez mas al alcance de todos,
promete desplazar a la ortodoncia
convencional.

Alba Bensich Maria Mercedes,
Vazquez Smerilli Claudia,
Parreira Miryam

Servicio de Odontologia
Fundacion de la Hemofilia
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El rol del kinesiologo en el equipo
multidisciplinario de hemofilia

El tratamiento de la hemofilia re-
quiere de la conformacién de un
equipo multidisciplinario.

Su caracteristica principal es la
presencia de sangrados, que en el
80 % de los casos se presenta en
el sistema musculo-esquelético.
En las articulaciones produce una
reaccion inflamatoria, tanto en la
membrana sinovial como en el car-
tilago, conduciendo al desarrollo
de la artropatia que puede llevar a
distintos grados de discapacidad.
En los musculos, estos sangrados
alteran su normal funcionamiento,
comprometiendo también la bio-
mecanica articular, siendo vital su
total recuperacion.

La explicacion de la fisiopatologia
nos hace comprender el porqué
de la presencia del kinesiologo en
el equipo de tratamiento de la he-
mofilia. Como una alteracion de la
coagulacion produce un cambio
tan importante en nuestro sistema
musculo esquelético.

Antes del tratamiento con factor,
la accion del kinesidlogo estaba
principalmente orientada a la in-
movilizacion y a la recuperacion
prolongada de una hemartrosis, o
hematoma muscular y mejorar los
sintomas de la artropatia. Asi como
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fue cambiando el tipo de tratamien-
to, también el rol del kinesidlogo en
la hemofilia ha ido cambiando con
el paso de los anos.

Con la llegada de la terapia de re-
emplazo con los factores de coagu-
lacion, fue posible realizar cirugias
en articulaciones con artropatia
avanzada, y alli cobro importancia
la rehabilitacion pre y post quirdr-
gica. Actualmente, con la profilaxis,
sea con factores de vida media es-
tandar o prolongada, o las nuevas
terapias (como el emicizumab), las
personas con hemofilia realizan
actividades fisicas y deportivas de
mayor riesgo, y ya no se limitan a
la natacion, considerado el deporte
mas recomendado para los pacien-
tes con hemofilia.

En este caso, la decision conjunta
del hematologo, el traumatologo y
el kinesiélogo, junto con el adulto, o
el nino o adolescente y los padres,
sera fundamental para poder reali-
zar la actividad o deporte elegido en
forma segura.

El kinesiologo brinda informacion
para conocer cudles son los riesgos
y beneficios, qué deporte es mas
aconsejable segun las caracteris-
ticas individuales, realiza euvalua-

ciones clinicas para saber en qué
condiciones estan las articulacio-
nes y musculos, la postura, la coor-
dinacion, cudl es el equipamiento o
calzado adecuado y si es necesario
realizar un entrenamiento preuio
antes de comenzar con la actividad
elegida.

La educacién también es una parte
fundamental en el trabajo del kine-
siélogo:

@ En los primeros anos, luego del
diagnéstico de hemofilia, acom-
pana a los padres y a la familia,
educando sobre como recono-
cer la presencia de un sangrado
articular o muscular. Esto pue-
de ser detectado segin cémo
se movilizan los nifos, ya que,
a edades tempranas, es dificil
que puedan expresarse con un
lenguaje claro. Conocer sobre la
hemofilia y su tratamiento dis-
minuye el miedo y la ansiedad en
las familias.

@ La educacion del personal esco-

lar comienza cuando los nifos
ya estan en edad de ir al jardin o
la escuela primaria. Esto es fun-
damental para lograr la inclu-
sion del nino con hemofilia sin
temor por parte de las autorida-
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des escolares. En la Fundacién
de la Hemofilia realizamos una
Jornada Anual de Escolaridad,
con la presencia de kinesiologia
y psicologia. Ademads, contamos
con el Grupo de Padres Acompa-
nantes, que se presentan en for-
ma presencial o virtual (a través
de Zoom) en los colegios, segun
la solicitud de los padres que lo
requieran.

@ Enseiiar el autocuidado, saber
reconocer las habilidades y las
limitaciones. Ensefianza de los
buenos habitos en salud: man-
tenimiento del peso corporal,
tener una alimentacion variada,
incorporando a la dieta diferen-
tes tipos de frutas y vegetales,
no fumar, hacer actividad fisica,
evitar el sedentarismo, etc.

@® Se recomienda que los kine-
siologos de los centros de re-
ferencia en hemofilia, brinden
capacitaciéon a los colegas que
se encuentran alejados de estos
centros, para que cuenten con
la informacion necesaria para la

atencion de las personas con he-
mofilia, sin temor a darles trata-
miento.

En los ultimos anos se ha instala-
do el control ecogrdfico especifi-
co para la deteccion temprana del
dano articular, utilizando métodos
de evaluacion, como el HEAD-US,
realizado por distintos profesiona-
les de la salud, como el kinesidlogo
entrenado.

En los ninos en profilaxis, permite la
visualizacion directa de la articula-
cion, pudiendo mostrar si hay una
sinovitis o dano osteocondral, y asi
ayudar al autocuidado, a la adhe-

rencia de la profilaxis y mejorar la
responsabilidad con el tratamiento.

El kinesiologo en el contexto actual
de la hemofilia, con personas con
artropatia avanzada, junto con ni-
nos o adolescentes con leve o nin-
gun dano, o con diferentes grados
de compromiso articular, debera
adecuar los tratamientos y las eva-
luaciones a esta realidad, asi como
también a la inclusion de otro tipo
de contacto entre profesional y pa-
ciente, como son las consultas por
una modalidad virtual, como la tele
rehabilitacion.

Por ultimo, también destacar el rol
del kinesidlogo en estudios de in-
vestigacion y publicaciones inter-
nacionales, como parte del equipo
multidisciplinario, con el fin de pro-
mouver nueuas técnicas de evalua-
cion y tratamiento, y asi ayudar a
mejorar la calidad de vida de las
personas con hemofilia. o

Lic. Carla Daffunchio
Seruicio de Rehabilitacion
Fundacion de la Hemofilia

LA FUNDACION DE LA HEMOFILIA NUEVAMENTE RECONOCIDA POR LA FMH POR LA EXCELENCIA EN EL MANEJO DE LOS DATOS

#WFH

WORLD FIDERATION O HINOPWLIA

This certificate is awarded to

HTC FUNDACION DE LA HEMOFILIA AND
INSTITUTO DE INVESTIGACIONES
HEMATOLOGICAS

Buenos Aires, Argentina

In recognition of your excellence in maintaining and delivering high quality
data in the World Bleeding Disorders Registry (WBDR) Database.
Awarded on December 1, 2022 by the Co-Chairs of the WFH WBDR

Steering Committee
e W7

Alfonso lorio, MD, PhD
Co-chair of the WFH WBDR
Steering Committee

===

Emna Gouider Belhadjali, MD
Co-chair of the WFH WBDR
Steering Committee

WEH WORLD BLEEDING
DISORDERS REGISTRY

@WBDR
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Tecnica de aplicacion de toxina
botulinica en rodilla flexa

|_a hemofilia se caracteriza por
hemartrosis y hematomas mus-
culares afectando principalmente
rodillas, tobillos y codos. Desafor-
tunadamente hay pacientes que no
tienen acceso al tratamiento con
factor o el tratamiento es inade-
cuado.

La hemartrosis de rodilla produce
una actitud antdlgica (para calmar
el dolor) en flexion: a su vez se ge-
nera una debilidad del tono muscu-
lar extensor, predominando el tono
flexor. Esto trae aparejado la con-
tractura de los musculos isquioti-
biales, gemelos y séleo dando como
consecuencia el genu flexo (rodilla
flexa).

La rodilla flexa es una patologia fre-
cuente en el nino y el adulto joven,
gue si no es tratada adecuadamen-
te produce discapacidad impor-
tante: alteraciones de la marcha,
posturales e incluso de acuerdo al
grado de contractura en flexion,
imposibilidad para deambular. Ade-
mas, secundariamente se generan

18 - Abril 2023

alteraciones biomecanicas con so-
brecarga articular y desarrollo de
artropatia hemofilica.

La toxina botulinica tipo A es una
neurotoxina, elaborada por la bac-
teria Clostridium botulinum, que
actua impidiendo la liberacién de
acetilcolina en las uniones neu-
romusculares o en otras uniones
colinérgicas y produce una dener-
vacién parcial reuversible de los
musculos donde se inyecta. Esto
reduce la contractura de los mus-
culos en donde se aplica (isquioti-
biales, gemelos, séleo) facilitando su
elongacion por medio de la rehabi-
litacion.

Es una técnica de facil aplicacion y
bajo costo que se puede realizar en
un consultorio, previa infusion del
factor y en algunos casos con apo-
yo ecografico para asegurar la infil-
tracion en el musculo. Se coloca el
paciente boca abajo y un ayudante
en forma suave mantiene tensa la
extremidad desde el pie para loca-
lizar las dreas de tension muscular.

Se realiza asepsia de la extremidad
inferior, diluimos la toxina botulinica
con 2ml de solucion fisiologica cada
100 U e infiltramos en cada punto
muscular aproximadamente 0,3ml.
Utilizamos 200 U de toxina botuli-
nica por extremidad inferior. Poste-
rior a la aplicacién se coloca hielo
local y se inicia con el protocolo de
rehabilitacion.

Este procedimiento brinda buenos
resultados y mejora la contractu-
ra en flexion, en promedio unos 15
grados, modificando la postura y la
marcha del paciente.

Servicio de Traumatologia y
Kinesiologia. Fundacion de la
Hemofilia
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Hacia un Registro Nacional de Pacientes

actualizado

La Fundaciéon de la Hemofilia esta
llevando adelante una estrategia
de actualizacién nacional de datos
de los pacientes y aumento del re-
gistro de nuevos pacientes, con el
objetivo principal de brindar dicha
informacién a las autoridades na-
cionales competentes, para la me-

2

©
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HArgenting

CAMPANA NACIONAL PARA EL REGISTRO DE PERSONAS CON HEMOFILIA

Se aspira con este proyecto a obte-
ner con claridad y eficiencia infor-
macion actualizada a nivel nacional,
gue permita el desarrollo de estrate-
gias que colaboren con el diagnds-

tico y tratamiento de las personas
con hemofilia, determinadas segun
el lugar donde habitan en la Republi-
ca Argentina.

-

~

jora del tratamiento de la hemofilia ® LAADMINISTRACION EFICAZ DE
y el acceso a la medicacion. RECURSOS.

Este objetivo lo cristalizamos en la ® MEJORAR EL BIENESTAR DE LOS
“ i i i PACIENTES Y SALVAR VIDAS.

Campaia Nacional de 'I'Qeglsi;ro de £S POR ELLO QUE LOS

Personas con Hemofilia” que inclu- OBJETIVOS DEL
ye también von Willembrand al que REGISTRO SON. ® AHORRAR DINERO MEDIANTE EL
denominamos “Proyecto HArgen— : MEJORAMIENTO DE LOS PROCESOS
tina" Esta campana esta a cargo DE COMPRA.

del Comite de Desarrollo Federal

de Fundacion de la Hemofilia y es ® LAADMINISTRACION EFICIENTE DE
financiado exclusivamente por la CUIDADOS DE CALIDAD PARA LOS
Federacion Mundial de la Hemofilia PACIENTES.

(FMH). \

- .
ESTADISTICAS - HArgentina
I EEEER X S o o

20%

Aumento de registros

(EEXEXE;
I EEXEEX]

+830

Personas anotadas

+160

L

Mujeres portadoras

+80

Personas presentan

otras coagulopatias

835 registros en 2022

) Hrgentina
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Los datos registrados tienen un es-
tricto seguimiento, respetando en
todo momento la privacidad y el
resguardo de los mismos y serdn
compartidos con las autoridades
nacionales pertinentes en materia
de salud. Este registro es indepen-
diente del Centro de Tratamiento o
profesional de la salud tratante que
cada persona con hemofilia tenga.
La informacion la completa cada
paciente con un simple formulario
y no implica ningun cambio en la
atencion medica actual.

Esta campana se
lleva a cabo con un
trabajo articulado
con la agencia
MULE

que ha creado anteriormente otras
acciones en conjunto con nuestra
Fundacion con excelentes resul-
tados. La campana se sustenta en
distintos ejes, como la estrategia del
desarrollo, la comunicacién, la difu-
sién y la promocién de activaciones
entodo el pais.

Para el impulso de “HArgentina”, la
agencia dividio al pais en cinco regio-
nes, para realizar un mejor abordaje

de la comunicacion y obtener asf un
alcance mas eficiente. A su vez, ela-
bora diferentes piezas para divulgar la
Campana con la difusion del link

a través de redes sociales y el desa-
rrollo de tutoriales para completar el
registro.

Llevan adelante la actualizacion de
datos y un andlisis constante para
evaluar el crecimiento y desarrollo
del proyecto.

(@ HAr
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Con el proposito de aumentar el al-
cance de la Campana de Registro a
todo el pais, impulsamos el contacto
con diferentes medios audiouisuales
federales a través de notas y entrevis-
tas con autoridades de la Fundacion.

Si todavia no estds registrado/a,
jSumate! Es importante que lo ha-
gas y que las mujeres también se
inscriban, sean pacientes con He-
mofilia, Von Willembrand, porta-
doras o puedan serlo y no tengan
diagnéstico todavia.

Y si ya te registraste, vas a poder
retirar tu pulsera por la Fundacién
o te la entregaremos en las acti-
vidades regionales en todo el pais
que haremos durante el 2023.

Si querés sumarte a ser voluntario
de esta Campaiia en tu provincia, es-
cribinos a:
comitefederal@hemofilia.org.ar

Link de acceso a
formulario de inscripcion
en el registro:

https://forms.gle/ikBj49u6evpQLAWH7
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CSL Behring

Bioterapias para la vida™
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Libros en el Mes de las Infancias

En el ano 2022, para festejar el Mes de las Infancias, des-
de Fundacion de la Hemofilia les propusimos a los ninos
y ninas de todo el pais la oportunidad de uisibilizar a su
centro de cuidado de manera amigable, como un verda-
dero espacio de cuidado y de ternura donde el juego, la
imaginacion y el encuentro con otros colaboraran en su
tratamiento y en como transitar los distintos momentos
de esta situacion de enfermedad.

Nos interesaba la idea de que puedan percibir los espa-
cios de juego como espacios de salud y tambien que el
espacio de salud sea percibido desde otro angulo, con
una perspectiva ludica y de diversion.

Con este propdsito y con el apoyo de Nouvo Nordisk, se
leud a cabo el proyecto de “Biblioteca Infantil’, para que
los ninos y ninas de cada comunidad tengan acceso a
ella cada vez que deban visitar ese centro de tratamiento.

Este proyecto se articuld desde el Comité Federal de la
Fundacion de la Hemofilia y se enuid a las organizacio-
nes de Mar del Plata, Tucuman, Cérdoba y Bahia Blanca,
quienes lo recibieron con agrado y felicidad.

jMuchas gracias a todos los que apoyaron y colaboraron esta
iniciatival

FUNDACION
L ""“0'.'_-'! LA
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Participacion en el Congreso Mundial de la
Hemofilia en Montreal, Canada

La Fundacion de la Hemofilia partici-
PO en el Congreso de la Federacion
Mundial de la Hemofilia en el mes de
mayo de 2022 con una numerosa
delegacion. Elmismo tuvo un forma-
to hibrido por lo cual muchos profe-
sionales de la salud pudieron actua-
lizar sus conocimientos de manera
virtual asistiendo a diversas confe-
rencias internacionales y simposios

Nuestro Presidente, y Vicepresiden-
te de la Federacion Mundial de la He-
mofilia, Dr. Carlos Safadi Marquez,
participd activamente del evento
junto a la Secretaria del Consejo
de Administracion, Soledad Rivero
Haedo, la Tesorera, Maria Belen Robert

y el Coordinador Institucional, An-
tonio Gomez Cavallini.

Mantuvieron diversas reuniones
con personalidades, otras organi-
zaciones y con la Federacion Mun-
dial y la Coalicion de las Américas
para articular proyectos y acciones
en nuestro pais. Tambiéen la Funda-
cion represento a la Argentina en la
Asamblea de dicha institucion inter-
nacional.

Siempre es muy enriguecedora la
asistencia a estos euventos porque
tanto los profesionales como los vo-
luntarios y staff de la Fundacion tie-
nen la posibilidad de actualizar sus

conocimientos en cuanto a noveda-
des cientificas, nuevos tratamientos
y medicaciones, acciones sociales y
estrategias de mejora para el trata-
miento, pudiendo intercambiar ex-
periencias y compartir ideas @
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Houston

Soy Maria Clara Fraire, tengo 17
anos, vivo en Despenaderos, un
pueblo de Cérdoba, y soy portado-
ra de Hemofilia B.

Desde siempre, la idea de transi-
tar unidos la vida con hemofilia y
asi, desde nuestro lugar, ayudar y
acompanar a otras personas con
esta condicion, estuvo muy presen-
te en mi familia. Por eso, desde muy
chica emprendi este camino de ser
voluntaria de la Fundacion.

El ano pasado llegd una propuesta
desde la Coalicion de las Américas,
con el apoyo financiero de Hemo-
philia of Georgia, para participar de
la Bleeding Disorders Conference
organizada por la National Hemo-
philia Foundation (NHF) en Houston,
Texas.

Fuimos seleccionados junto a lideres
y/o futuros lideres de Latinoamérica
y el Caribe.

iCuando recibi esta noticia no lo po-
dia creer! Era un orgullo saber que mi
comunidad, la Coalicion de las Ame-
ricas y la Fundacion de la Hemofilia
Argentina, nos brindaba un espacio
de expresion y participacion. Saber
que los jouenes y las mujeres con
hemofilia (a diferencia de la segre-
gacién que vivimos cotidianamente
en las otras aristas de nuestra vida
por construcciones socioculturales
gue componen a mi pais y a muchos
de Latinoameérica), tenemos el pro-
tagonismo gque merecemos.

Saber que apuestan en nosotros, en
nuestras capacidades, en nuestras
preocupaciones, es el empujon que
todos necesitamos para sonar en
lograr interceder en la realidad de
nuestra comunidad.

En la Bleeding Disorders Conferen-
ce aprendimos muchisimo, pudimos
estar presentes en conferencias
donde se discutian los nuevos para-
digmas de la hemofilia. Conocimos
realidades de todo el mundo, pudi-
mos intercambiar proyectos, uer
con otros ojos problemdticas que
aguejan a todo el mundo. Fue una
experiencia inoluidable, fue también,
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el motor que necesitdbamos como
primer empujon para empezar con
el primer COMITE JOVEN en Argen-
tina.

Quiero agradecer a la Coalicion de
Las Américas, National Hemophilia
Foundation, Hemophilia of Georgia y
a la Fundacion de Hemofilia Argenti-
na, por capacitar futuros lideres con
una mirada federal, joven y que con-
tribuye a la igualdad de género.

Maria Clara Fraire

Voluntaria, integrante del Comité
Jouen de la Fundacion de la
Hemofilia

COALICION
DELASAMERICAS
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Y undia... por Padres Acompanantes!

Un dia diagnosticaron a nuestros
hijos con hemofilia. Tuvimos que
averiguar, informarnos, y comen-
zamos a asistir a la Fundacién de
la Hemofilia, hoy nuestro segundo
hogar.

Charlamos con otras familias, co-
nocimos otros ninos, miramos a
nuestro alrededor, fuimos una gran
familia, cada una diferente, pero vi-
uiamos sentimientos parecidos.

Hace varios anos, la Lic. Siluina Gra-
na nos conuoco para formar parte
de este grupo. Ella nos da herra-
mientas y nos capacita para poder
expandir nuestros proyectos y los
objetivos propuestos en forma con-
junta. Y asi lo hacemos desde hace
tiempo. Con la familia que lo deseaq,
que lo necesita: compartimos nues-
tras experiencias, NOs VAMOS Nu-
triendo unos de otros... es lindo sa-
ber que no estamos solos. Nuestro
objetivo central es acompanar a las
familias en lo que estan transitando,
en el dia a dia.

Pasaron algunos anos mas, y alla
por el 2010, jllegé el Congreso Mun-
dial de Hemofilia a Buenos Aires, al
que pudimos asistir con gran expec-
tatival Con esta experiencia vivida,
se acrecento la necesidad de reali-

zar y compartir otras experiencias
con mas familias desde diferentes

perspectivas.
familias al grupo, y ese objetivo de
acompanar se extendid también a
los ninos en las escuelas, para que

Se sumaron otras

la comunidad educativa supiera de
qué se trata la hemofilia. Asi surgio
el programa “La Fundacién va a la
escuela”, y también, una vez al ano,
realizamos un evento donde pode-
mos transformar las palabras en
encuentro. Asi transitamos todos
estos anos. |Ya pasamos mucho
mas de una décadal

El 2022 fue un ano distinto, de po-
sibilidades y reencuentros, y para el
Grupo de Padres Acompanantes no
fue la excepcion. Tuvimos nuestros
encuentros presenciales (que man-
tuvimos en virtualidad durante los
momentos de pandemia). jQué lindo
es abrazarnos! Voluer a las charlas
largas, de aquellas entrecortadas
por la desconexion del Wifi, ja estas
presenciales!

Pero en cada una, en aquéllas y és-
tas, siempre estuvimos acompana-
dos, porque de esto se trata, de ir
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juntos, de ser par.

Acompanamos... a nuestras fami-
lias queridas, en las charlas, en las
visitas a escuelas (presenciales y
no, jporque la virtualidad nos per-
mitié ser federales e internaciona-
les! llegamos a Entre Rios, Buenos
Aires, Tucuman, Santa Fe, Chubut),
en las novedades, en el crecimiento
de todos. Porque las familias nue-
vas nos ensenaron a llegar a ellos
de ‘otra forma’, la que se podia... y
a la que los mas grandes teniamos
que aprender.

Porque aprendimos con las nuevas
inquietudes, porque nos hicieron
recordar una vez mds que este ca-
mino es acompanado. La Fundacion

voluid a abrir sus puertas al reen-
cuentro y alli estuvimos poniendo
nuestro granito de arena, en donde
fuera necesario (acompanar a las
familias en algunos talleres, parti-
cipar en algun evento, y andar por
ahi cerca, como uno lo hace cuando
esta en casa).

Hoy voluimos a pensar, ahora des-
de otro lugar, en nuestras propias
dudas como padres, nuestros mie-
dos del principio, nuestros desafios.
Surgieron mil anécdotas que hoy
son contadas con cierto dejo de
humor, de ese tan sanador cuando
uno se encuentra entre amigos.

Y tanto tiempo transcurrio, que los

mismos protagonistas de nuestras
historias (aquellos pequenos) se su-
maron a la Jornada anual para ser
participes desde otro lugar, para dar
desde su propia experiencia la bien-
venida a otros ninos a este camino de
desafios y posibilidades. Muchas.

iY Ueg6 el cierre del ario con la Jor-
nada! Con ese especial “Sabor del
reencuentro” donde padres, nifios
y no tan niios, y profesionales nos
permitimos compartir un dia lleno
de energia, de juegos, de risas don-
de el grupo “Inercia” nos hizo ex-
plorar una vez mas cudntas cosas
somos capaces de hacer cuando
trabajamos en equipo.

B
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“Tejiendo tramas En julio de 2020, Fundacion de la Hemofilia, ocupada en propiciar la parti-

cipacion activa de de la persona con hemofilia, tanto en su cuidado como

de Cuidado en en las orgqnizaciones desti‘naqa para eLLo,”g trabajar a fin de que el lugar
que se habite no sea un criterio de exclusion en el cuidado de la PcH con

hemo'ﬁ lia"Comité hemofilia en Argentina, convoca a un grupo de personas representantes de

todo el territorio.

de Desqrrouo Este equipo de trabajo, "“Comité de Desarrollo Federal’, trabaja en la con-
formacion de una verdadera red de cuidado en hemofilia en todo el pais. A
Federal través de proyectos, programas y diversas acciones quieren dar cumpli-

., miento a sus objetivos:
FundQC|On de la @ Garantizar la participacion de las organizaciones de personas con he-
I mofilia del
HemOfI l_l(], interior en la vida institucional de la Fundacién de la Hemofilia.
@ Favorecer la construccion y desarrollo de una red conformada por las
distintas
organizaciones miembros de la organizacion nacional que garantice el cui-

. . dado de la

persona con hemofilia en Argentina.

. . @ Sensibilizar y acompanar a personas con hemofilia para que participen
= activamente
4
. !J . en diferentes organizaciones que los representen.
COMITE DE Antonio Gémez Cauanilli, Héctor Beccar Varela, Maria Andrea Robert (Filial
DESARROLLO Cérdoba-FH), Maria del Carmen Jodar (Fundacion Hemofilia Mdg) y Maria Be-
FEDERAL én Robert (Filial Cérdoba- FH) son actualmente miembros de este Comité.

FUNDACION DE LA HEMOFILIA ARGENTINA
Contacto: comitefederal@hemofilia.org.ar

Los controles con el hepatologo son muy
importantes porque nos permiten
realizar una evaluacion periodica del
higado, su estructuray sus funciones.
Hay numerosos factores que pueden
danarlo: el alcohol, las hepatitis,
algunos medicamentos, algunas hierbas
o suplementos dietarios, la diabetes, el
sobrepeso, etc.

Si tienes antecedente de hepatitis C
y no hiciste tratamiento, es
fundamental que consultes para
iniciarlo.

Si tienes antecedente de hepatitisCy
realizaste tratamiento, es fundamental
un control periddico, sin importar
cuanto tiempo transcurrio desde que lo

recibiste.
l FUNDACION

DE LA HEMOFILIA
B o 44
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Equipo de Desarrollo de la Aplicacion
para la Fundacion de la Hemofilia

Todas las personas tienen habi-
lidades que pueden beneficiar a
las personas con Hemofilia. Este
equipo emplea sus conocimientos
técnicos para lograr el mismo ob-
jetivo, mejorar la calidad de vida
de las personas con hemofilia y su
entorno familiar, por medio del de-
sarrollo para el futuro cercano de
la APP de la Fundacién de la Hemo-
filia donde los pacientes, familiares
y la comunidad en general podra
ingresar y utilizar sus prestaciones
y funcionalidades.

IVAR GUZMAN
Desarrollo Aplicacion Mévil

Hola, tengo hemofilia A severa. Con
mis 48 anos tuve muchos sangra-
dos que fueron afectando uarias de
mis articulaciones, por lo que tengo
movilidad limitada. Hice parte de la
universidad en silla de ruedas, pero
pude graduarme en Licenciatura en
Informatica. Trabajé como desa-
rrollador por varios anos. Actual-
mente soy Ingeniero de calidad de
software en proyectos bancarios.
La experiencia de laburar con los
chicos no se compara con otras
experiencias laborales, ya que el
compartir todo lo que viene con
la hemofilia, tanto cosas buenas
como las malas, hace que nuestra
relacion sea muy especial. Especial-
mente cuando se trata de mejorar
la calidad de vida de otras personas
con hemofilia e impactar también
su entorno familiar. Es todo un pri-
vilegio participar en este proyecto.

30 - Abril 2023

LUCAS PALLEROS
Desarrollo BackEnd

Hola mi nombre es Lucas, tengo He-
mofilia A severa, soy desarrollador
Web FullStack y voluntario desde
hace mas de 7 anos en la Fundacion
de la Hemofilia. Comencé mi carre-
ra como programador en 2015 en la
Fundacion de la Hemofilia, y tener la
posibilidad de desarrollar la FH App
me llena de orgullo. Soy desarrolla-
dor Backend en FH App y haber te-
nido la posibilidad de participar con
mis companeros en el desarrollo de
una aplicacion que se acomode a
nuestro dia a dia fue una experien-
cia inoluidable. Saber que el traba-
jo que realizamos en FH App puede
conectarnos y facilitar el acceso
a la informacion es una sensacién
muy hermosa que recomiendo que
todos la puedan vivir. Hay muchas
posibilidades de cara al futuro para
poder seguir aportando por lo que
esperamos que muchos mads pue-
dan participar del proyecto.

RONI DIAMENT
Desarrollo Web FrontEnd

Crear la web de FH App es una ex-

periencia muy gratificante para mi.
Desde el principio, sabia que queria
hacer algo que fuera util tanto para
las personas con hemofilia como
para el personal meédico. Ver como
el proyecto iba tomando forma y
completandose es muy emocio-
nante. Para mi, crear algo desde
cero siempre fue, es y serd un gran
desafio, pero también es una opor-
tunidad unica de poner toda mi
creatividad y habilidades en juego.
Me encanta poder aprovechar esta
oportunidad para hacer algo que
realmente tenga un impacto positi-
vo en la Fundacion de la Hemofilia.
Sé que este proyecto es ‘un antes
y un después” en la Fundacion de
la Hemofilia, y eso me llena de or-
gullo y satisfaccion. Espero seguir
haciendo cosas que sean utiles y
significativas para las personas que
las usen y no perder nunca el foco
sobre eso.

4 )

Puede descarga la APP de la
Fundacién de la Hemofilia con
este codigo QR.

Solo disponible en Play Store
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La Juegoteca reabre sus puertas

Por Gabriela Farré.
Ludotecaria

Cerrando el ano, se puede mirar
calidamente el recorrido de la
Juegoteca de la Fundaciéon de la
Hemofilia. Llega mayo del 2022
y la misma reabre sus puertas,
tras dos anos en los que el con-
tacto solo era posible a través
de las redes.

Nueuvamente el mobiliario del
SUM cobra vida para liberar es-
pacio; y juegos y juguetes inua-
den todo el lugar con su color,
su energia y sus ganas de ser
copado por niinos y ninas de to-
das las edades y sus familias.

El movimiento y la dinamica
de la Fundacién tuvo algunos
cambios tras la pandemia, tal
como han cambiado diferen-
tes instituciones, sociedades,
el mundo entero y uno mismo
como persona. La Juegoteca no
esta exenta de estos cambios,
sin embargo, miércoles tras
miércoles abrié sus puertas
para recibir a nifos/as y fami-
lias, que acudian a la Fundacién
para chequeos y controles mé-
dicos, aplicar factor o realizar
algun tramite.

La Juegoteca es un lugar de
encuentro, para compartir un
desayuno, una partida de aje-
drez, juegos libres con bloques

o dakis, como también fabricar
un ruidoso y enchastroso “Slime”;
con todos los beneficios cogniti-
vos, psiquicos y emocionales que
conlleva tomarse un momento
ludico-recreativo en un centro de
salud.

Este ano también pudimos re-
cuperar en la presencialidad
eventos colectivos, festejando el
Dia de las Infancias ademas de
compartir dos cdlidas Jornadas
Navidenas donde el sentido de la
familia estuvo en su maximo es-
plendor.

Cada encuentro, el uno a uno con
companeros/as y amigos/as de la
Fundacioén, arrancaba con un sa-
ludo dubitativo, con o sin barbijo,
ite saludo con codos o purnos?,
sin embargo, el afecto que se forjo
durante tanto tiempo y del cual la
Juegoteca orgullosamente tam-
bién tiene grado de complicidad
y responsabilidad, hizo que esas
dudas se diluyeran y se fundieran
en abrazos que se extranaban y
se necesitaban mucho.

La Juegoteca, un ano mas, con-
tinué siendo en la Fundacién un
espacio en el que no sélo el juego
se puso en accion, sino también

valores que sustentan a toda la
comunidad: el respeto, la conten-
cién, el amor, el trabajo en equipo.
Sentires imprescindibles en este
mundo post pandémico.

Felices por la apertura, la posibi-
lidad de la presencialidad, el jue-
go, el arte y el abrazo. Gracias a
aquellos que lo hicieron posible,
gracias a quienes los dias miér-
coles no se retiraban de la Funda-
cion sin antes abrir la puerta del
SUM para navegar en sus rinco-
nes ludicos, gracias a vos.

Brindemos por un 2023 con nue-
vos encuentros en la Juegoteca,
que son parte identitaria de la
Fundacién de la Hemofilia, porque
en ella se defienden los derechos
de los nifos y ninas, entre ellos el
Derecho a Jugar. Derecho que no
deberia ser sélo patrimonio de las
infancias, dado que como adultos
muchas veces necesitamos de él.
Por un ano lleno de juego, arte,
amor y alegria para todos/as.

iFELIZ 2023!
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Comité de Mujeres de la Fundacion de

la Hemofilia

“MUJERES ACTIVAS con trastor-
nos de sangrado” surge como una
iniciativa de un grupo de mujeres
de la Fundacién de la Hemofilia Ar-
gentina que identificé la necesidad
de muchas de ser reconocidas no
sélo por ser portadoras de hemo-
filia sino por tener trastornos he-
morragicos como por ejemplo von
Willebrand.

MUJERES ACTIVAS, nace para
trabajar de manera organizada y
proactiva en el reconocimiento de
las necesidades propias de las mu-
jeres con trastornos hemorragicos,
mas alla de los roles y denomina-
ciones existentes.

La hemofilia, como trastorno he-
morragico, es una condicion de la
sangre que afecta el proceso de
coagulaciony que, en cerca del 70%
de los casos, se hereda mediante
el cromosoma X. En el caso de las
mujeres, esto las conuierte en por-
tadoras del gen en su familia. Esta

condicion exige un abordaje inte-
gral, no solo desde un tratamiento
sino también a trauvés de un diag-
nostico oportuno con acompana-
miento adecuado.

MUJERES ACTIVAS busca unir es-
fuerzo a nivel federal, en un marco
de sororidad entre quienes pade-
cen o tienen algun vinculo con los
trastornos hemorragicos, para de
esta manera desarrollar una poli-
tica institucional de cuidados, con-
siderando: diagnostico oportuno,
tratamiento adecuado y acompa-
namiento.

Inuitamos a todas las mujeres “por-
tadoras” de hemofilia, mujeres con
algun trastorno del sangrado y mu-
jeres familiares de personas con
trastornos hemorrdgicos de Argen-
tina, a sumarse a este proyecto que
nos permitird superar los desafios
de cuidados integrales de la Hemo-
filia y la enfermedad de von Wille-
brand.

Desde este espacio se promueve el
organizar encuentros y participar
de diferentes eventos donde la te-
matica de la mujer este presente. En
este sentido, en Marzo se realizo el
Primer Encuentro Nacional de Mu-
jeres del Comité y en Mayo esta-
remos participando del Encuentro
Americano de Mujeres de la Coali-
cionde las Americas y de la Cumbre
Mundial de la Federacion Mundial de
la Hemofilia, ambas a realizarse en
Buenos Aires.

MUJERES ACTIVAS es parte de los
esfuerzos que hace la Fundacion de
la Hemofilia Argentina para que las
mujeres con trastornos hemorragi-
cos tengan un espacio, sean escu-
chadas y reconocidas en la comu-
nidad de hemofilia. .

Para conocer mas de la iniciativa,
puede acceder a:
https:/www.hemofilia.org.ar

o escribirnos a:
mujeres@hemofilia.org.ar

Mujeres actbvas

con trastornos de sangrado
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FUNDACION DE LA

HEMOFILIA

TUCUMAN

Comunidad

LAS PERSONAS CON HEMOFILIA SON INDEPENDIENTES

EINTEGRADAS EN LA SOCIEDAD,

GRACIAS A LA REDUCCION DEL DANO ARTICULAR

En Fundacién de la Hemofilia de
Tucuman, vivimos un 2022 de mu-
cho trabajo y crecimiento.

Después de la obligada quietud que
nos impuso la pandemia, voluimos
a los medios de comunicacion para
concientizar sobre la hemofilia y nos
reencontramos con nuestros pacien-
tes, a quienes ya extranabamos.

Nuestra institucion presentd un
desafiante proyecto que fue elegi-
do en mayo de 2022; por el Comi-
té Internacional de Expertos, de la
organizacion Novo Nordisk Hae-
mophilia Foundation, con sede en
Zurich - Suiza. La mencionada ins-
titucion otorga anualmente ayuda
a diversos paises del mundo, con el
proposito de asistir a quienes pade-
cen esta patologia.

ELPROJECT PLAN ARGENTINA:

“Mejores articulaciones y calidad
de vida para personas con hemo-
filia en el noroeste de argentina”

Cuenta con el Diseno y Direccion de
la Farmacéutica Claudia Josefina
Castro, y fue elegido dentro de los
6 mejores del mundo.

El plan propuesto se desarrollara
hasta fines del afio 2024 con los si-
guientes objetivos:

Objetivo 1: crear una red de rehabi-
litacion y mejorar la salud articular
de las personas con hemofilia en el
Noroeste Argentino.

Para esto organizamos jornadas de
capacitacion inicial y de seguimien-
to en atencion musculo esquelética
en Tucuman.

Equipamos salas de rehabilitacion
en Tucuman y 5 centros para tra-
tamiento de hemofilia de la region
(Jujuy, Salta, Catamarca, La Rioja y
Santiago del Estero)

El 5 de diciembre pasado, realiza-
mos las Jornadas de Capacitacion
para Profesionales del NOA, con
expertos de Cordoba; ademas la
de impresion de material educativo
para pacientes.

Objetivo 2: construccion de la pri-
mera piscina para terapia acuatica
de pacientes con hemofilia en Tu-
cuman.

La misma contard con todos los

elementos necesarios para reali-
zar dicha practica. Se realizara una
Jornada de capacitacion para los
rehabilitadores, dictada por una re-
conocida especialista en la materia
de San Pablo Brasil. Contaremos
ademas con edicion e impresion de
material educativo.

Objetivo 3: lograr una mayor adhe-
rencia al tratamiento farmacolégi-
co de los pacientes, para una mejor
integracion a la sociedad.

Para esto realizaremos el diseno e
impresion de material educativo; el
que se distribuird en Jornadas para
el personal educativo donde asisten
nuestros pacientes y sus familias.
Se realizaran en Tucuman Jornadas
Psico Sociales y vamos a adquirir
dos brazos de entrenamiento en
auto infusion (ninos y adultos), para
lograr en los pacientes independen-
cia y tratamiento en el hogar.

novo nordisk
haemophilia foundation
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El Comité de Jéuenes de la Funda-
cion de la Hemofilia Argentina es un
lugar de jéuenes para jéuenes. Ellos
y ellas son el futuro, pero también
el presente y tienen la capacidad
de transformar, pensar y participar
activamente en la comunidad.

Este grupo federal e inclusivo de
mas de veinte jouenes tiene como
objetivos sostener e informar a to-
dos los jéuenes que viven con hemo-
filia, crear una comunidad en donde
se puedan compartir experiencias,
logros y desafios, una comunidad
que se acompana en el camino ha-
cia una vida plena y saludable.
Ademas, el comité desea confor-
marse como una fuerza activa den-
tro de las organizaciones, alzar la
voz de los jouenes y expresar sus
verdaderas preocupaciones, mie-
dos e intereses para mejorar la ca-
lidad de vida de las personas que
viven con hemofilia.

En este espacio, las mujeres por-
tadoras son llamadas mujeres con
trastornos de la coagulacién y ocu-
pan el mismo lugar que los hombres.
Y se habla de familias con hemofilia,
porque se les da lugar a las inquie-
tudes de los hermanos y las herma-
nas.

El comité responde a los nuevos
tiempos, a los objetivos de desa-
rrollo sostenible, a los nueuos prin-
cipios de la Federacién Mundial de
Hemofilia y a la voz de una comuni-
dad que continuamente se constru-
ye y deconstruye.

Si sos un o una jouven que vive con
hemofilia, te invitamos a unirte al
comité y a ser parte de la comu-
nidad. Juntos podemos hacer una
gran diferencia en la vida de las
personas que viven con esta condi-
cién. Escribinos a jouenes@hemofi-
lia.org.ar jTe esperamos!
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MDQ

La Fundacion Hemofilia MDQ fue crea-
da en la ciudad de Mar del Plata, en el
ano 2007, por la sefiora Maria del Car-
men Jodar, madre de un niito con He-
mofilia y actual Presidenta de la Fun-
dacién.

La Fundacion tiene como proposito
concientizar y promovuer el conoci-
miento de la hemofilia y otras defi-
ciencias de factores de coagulacién,
dar a conocer los problemas que se
plantean, tanto desde el punto de
vista medico-sanitario como social,
educativo y profesional. Fomen-
tando las acciones y medidas pro-
cedentes para su adecuado trata-
miento. Comprenden los pacientes
y sus familias de la Region Sanitaria
VIII que abarca 16 municipios.

Al comienzo del ano 2020 la Fun-
dacion Nouvo Nordisk eligié nuestro
proyecto “Educacion en las escue-
las y jornadas de enfermeria” para
brindarnos su apoyo, entre muchos
proyectos internacionales.

El primer desafio que debimos
afrontar fue la pandemia por CO-
VIDI1?, que nos obligdp a reformu-
lar nuestra estrategia de trabajo y
adaptarnos rapidamente tanto no-
sotros como los pacientes, perso-
nal docente y enfermeria a trabajar
de modo virtual.

Este proyecto tuvo 2 grandes ejes : la
educacion de los miembros de la co-
munidad educativa para lograr la
inclusion de los pacientes en las ac-
tividades escolares permitiéndoles

desarrollar al maximo la personali-
dad, los talentos y la creatividad, asi
como sus aptitudes mentales y fisi-
cas, en igualdad de condiciones que
el resto de los alumnos.

Elotro eje fue la educacién del personal
de enfermeria: brindando conoci-
miento sobre hemofilia y otros des-
ordenes hemorragicos, su cuadro
clinico, los distintos tipos de trata-
miento, asimismo tuvieron la opor-
tunidad de practicar la venopuncion
y administracién de los factores
con un brazo de aprendizaje. No solo
participaron enfermeras diploma-
das sino que también participaron
las escuelas de enfermeria de la Re-
gion.

Al finalizar este proyecto se capa-
citaron 300 enfermeros y estudian-
tes. También se publicaron cuader-
nillos de enfermeria y cuadernillos
para capacitacion del personal do-
cente. Se entregaron botiquines de
emergencia en 50 escuelas donde
asisten los pacientes.

Desarrollamos este proyecto en el
conuencimiento de la importancia
de la educacion para la atencion
integral de los pacientes que signi-
ficaran una mejora en la atencion
y calidad de vida de los pacientes.

Agradecemos la colaboraciony acom-
panamiento en este proyecto a la Dra
Martinez Monica, Dra Sliba Gabriela y
el enfermero Rodriguez Cristian. @
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Armando Batallanes

23 de Octubre de 1959 - 25 de Agosto de 2022

Deseo por este medio, comunicarle
a toda la comunidad de personas
con Hemofilia de Latinoamérica el
fallecimiento de Armando Batallanes,
el 25 de agosto del afo 2022, a sus
sesenta y tres aios de edad.

Armando, era un paciente que pa-
decia de hemofilia seuera, y que le
tocd crecer en un medio de bajos
recursos econoémicos, viviendo
alejado, en la Prouincia de Bue-
nos Aires, con calles de tierra y sin
servicios esenciales. La distancia,
las caracteristicas del barrio y su
condicion economica, le impedian
asistir al Centro de atencion en la
Academia Nacional de Medicina y
al colegio primario.

Dada esta situacion, padecid he-
martrosis y hematomas en su in-
fancia que le generaron dolor y
marcado tiempo de reposo, sin
atencién medica en su domicilio y
sin poder comunicarse con el Cen-
tro de atencion médica, ya que no
tenia teléfono de linea y no existia
en esa época el teléfono celular.
Tampoco los factores liofilizados y,
por lo tanto, requeria como trata-
miento crioprecipitados que solo se
producian en la Academia Nacional
de Medicina, y al no poder asistir
muchas veces por sus propios me-
dios, tenia gran dificultad para el
acceso al tratamiento de la enfer-
medad.

En consecuencia, de su condicién
socialy elno acceso al tratamiento,
la enfermedad le generd multiples
secuelas en el aparato musculo es-
quelético, con deformidades que le
impedian muchas veces acceder al
transporte publico ya que el mismo
no estaba adaptado para discapa-
citados. La ley para accesibilidad
de discapacitados (Ley 22.431) se
dicta en marzo de 1981, pero recién
en 2014, en la Prouincia de Buenos
Aires, se dicta la resolucion 373/14,
la cual determina que las unidades
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de transporte debian estar adapta-
das para pacientes con discapaci-
dad. Finalmente, en el ano 2018, se
establecio la gratuidad en el pasaje
para los discapacitados.

Tampoco tuvo acceso a la edu-
cacion y, por lo tanto, cuando co-
noci a Armando, no sabia ni leer ni
escribir lo cual era una limitante
mas para su desarrollo personal.
Su hermano Mario, padece la mis-
ma enfermedad y condicion social,
y siempre se mouvilizaban juntos al

centro de atencion, y se ayudaban
uno al otro para poder desplazarse,
por eso siempre las recepcionistas
de la Fundacion se referian a ellos
como los Batallanes.

La pobreza no es solo un roétulo
econémico de acuerdo a los ingre-
sos de las personas, sino la falta de
oportunidades para que pueda de-
sarrollarse y progresar en la vida.
A pesar de ello Armando nunca ex-
preso ningun resentimiento social, y
era un ser afable y trataba siempre
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de ayudar al proéjimo. Mario su her-
mano tiene las mismas condiciones
de ser humano que Armando.

El ingeniero Martin Biedma, quien
tenia un nieto que padecia hemofi-
lia, siendo Presidente de la Funda-
cion de la Hemofilia, construye de
su propio pecunio, en el ano 1986, el
Instituto Alfredo Paulousky que fue
modelo en todo el mundo. El espiritu
de la Fundacion, segin me expreso
el Ingeniero Biedma en nuestros en-
cuentros personales, era crear un
Instituto para que la gente de bajos
recursos economicos pudiera tener
acceso al tratamiento.

En el Instituto Pauvlousky se creo
un area de asistencia social, que le
permitioé a los pacientes tramitar su
pension y tener maestras domici-
liarias para la ensenanza de ninos
con hemofilia que no podian asistir
al colegio.

El ingeniero Biedma, en su diseno
de unidad de atencion para los pa-
cientes con hemofilia, cred un gran
gmnasio para la rehabilitacion de
los mismos, la cual era fundamen-
tal en esa época por el grado de
discapacidad que presentaban los
pacientes. El problema que rapida-
mente se obserud, fue que los pa-
cientes de bajos recursos no podian
asistir al mismo. Debido a ello, el in-
geniero acepto rapidamente la idea
de la Lic. Noemi Moretti de realizar
un club de pacientes, donde aparte
de la rehabilitacion, los mismos rea-
lizarian actividades ludicas. El pro-
yecto fue exitoso y la Lic. Moretti lo-
gré una integracion transversal de
los pacientes, ubicando en la misma
linea aquellos con y sin recursos
economicos.

Dentro de ese club, la otra kinesio-
loga, la Lic. Carla Dafunccio, trajo a
su madre la Sra. Nair Gutierrez de
Dafunccio, maestra ya jubilada, al

encuentro de pacientes en el gim-
nasio y les ensenaba a leer y escri-
bir. Asi Armando y Mario, lograron
este objetivo.

Armando participd en todos los
programas que el Servicio de Or-
topedia realizd para los pacientes.
Incluso pudo realizar el de "hemo-
futbol"

Armando, con su afdan de ayudar
siempre al projimo, iba mas tempra-
no que el comienzo de las activida-
des en el gimnasio y ayudaba a las
kinesiologas a armar el mismo.

Posteriormente, se conuirtio en
una gran ayuda para el tratamien-
to de los pacientes, ya que hablaba
con sus pares de la importancia de
cumplir el tratamiento y de realizar
el programa de auto infusion para
poder ser independientes. A su vez,
conuencia a los padres para que
fueran a ver a la Técnica Maria Mar-
ta Casinelli para que les ensenara a
mfundir a sus hijos.

Finalmente, se conuirtié en el se-
cretario del Servicio de Ortopedia
y Traumatologia, y colaboraba en
todos los planos de la atencién mé-
dica. Lo hacia profundamente feliz
cumplir dicho rol.

Se enfermdé durante la pandemia
de COVID 19, y su enfermedad ter-
minal se expresd con una compli-
cacion grave, por lo cual debid ser
operado de urgencia. Los miem-
bros del Servicio de Ortopedia que
trabajan en el Hospital Fernandez
(el Dr. Gustauvo Galatro, el Dr. Gui-
llermo Cambiaggi y la Lic. Carla
Danfunccio), fueron fundamentales
para articular su tratamiento.

El 25 de agosto pasado la enferme-
dad terminal le dio su ultimo golpe
de gracia y hoy ya no esta con no-
sotros

Comunidad

Armando quiero solo decirte gracias
por compartir con todos nosotros tu
bondad, y que has generado un afec-
to inmenso en todos nosotros y que
siempre estards presente. Por lo tanto,
haremos todo el esfuerzo que esté a
nuestro alcance para que el Gimnasio
de la Fundacién de la Hemofilia lleve tu
nombre.

Horacio Caviglia.

Las opiniones vertidas en los articulos
firmados expresan exclusivamente la
posicion de sus autores, su publicacion
no implica que la Fundacién avale las
manifestaciones formuladas
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Algo se muere en el alma cuando un

amigo se va

Elpasado 2 de diciembre nosdejo
Pablo Fedele, un referente indiscutido
de nuestra comunidad.

Pablo tuvo un rol preponderante
en la integracion y funcionamiento
de la Comisién de Pacientes de la
Fundacion de la Hemofilia. Su com-
promiso por contribuir a mejorar la
calidad de vida de quienes vivimos
con hemofilia lo expresdé a traués de
un trabajo incansable, sostenido y
anonimo. Nunca estuvo en su inte-
rés obtener beneficio personal algu-
no. Ayudar y acompanar a los que
mas necesitaban fue su principal
preocupacion.

Pablo anteponia alegria ante la ad-
versidad. Tuvo un sentido del humor
contagioso que pudimos disfrutar
quienes tuuimos la suerte de tra-
bajar con él. Siempre de un humor
acido para los amigos, y de organi-
zar y conuocar a divertidos asados
en grupo.

No se desanimaba, incentivaba y
encontraba respuestas eficientes
ante grandes obstaculos. Supo ser
muy tozudo, con convicciones muy
firmes y propdsitos muy elevados
gue se conwirtieron en objetivos al-
canzables.

Pablo estuvo siempre presente
en las gestiones necesarias para
destrabar los obstaculos que pre-
sentaban las obras sociales, en la
prouision de factores y en las con-
diciones de coberturas en episodios
de internacion.
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Cuando desde la Fundacion se or-
ganizaba algun campamento con
los pacientes, ayudaba activamen-
te en la coordinacion de las acti-
vidades. El permanente apoyo que
brindaba a la comunidad de pacien-
tes, lo hacia incluso con recursos
econdémicos propios, aportando
siempre su automovuil para hacer
los traslados necesarios en las ges-
tiones que se abrian en cada depen-
dencia gubernamental.

En el transcurso de la crisis socio-
economica del ano 2001, con la
amenaza de un posible cierre de la
Fundacion, Pablo lidero distintas y
eficientes manifestaciones de uvi-
sibilizacion del problema sanitario.
Esto incluyo desde que los pacien-
tes permanezcamos encadenados
para evitar el cierre de la institucion,
hasta gestionar y conseguir ante el
Ministerio de Salud un Subsidio que
hoy permite gran parte del funcio-
namiento y subsistencia de nuestra
casa.

Trabajo incansablemente junto a la
comision para sacar dos leyes im-
portantes para que las personas
con hemofilia pudiésemos alcan-
zar mejor calidad de vida, lo que se
obtuvo con las leyes de HIV y de
Hepatitis C. Su inquebrantable vo-
luntad e intencion para que las per-
sonas con hemofilia alcanzaramos
acceso pleno a los tratamientos, se
vio plasmada en este trabajo mi-
nucioso, ininterrumpido y tenaz. La
sancion, reglamentacion y puesta
envigencia de esta ley tiene a Pablo
como protagonista indiscutido.

A lo largo y ancho del pais residen
cientos de familias con portadores
de hemofilia que accedieron a re-
cursos impensados décadas atrds,
gracias al esfuerzo y compromiso
de Pablo. Su actuacion en los dos
procesos fue fundamental. Aporto
la serenidad, la claridad y los re-
cursos para mantener una orga-

nizacion que funcionara e hiciese
posible la concrecion de beneficios
que le cambiaron y mejoraron para
siempre las posibilidades de vida de
los pacientes. Su humildad lo lleva-
ba a ceder y no buscar espacios de
reconocimiento personal.

*...Cuando un amigo se va, una estrella
se ha perdido; cuando un amigo se va,
va dejando una huella que no se puede
borrar...”

Hay personas que son necesarias, pero
hay otras, como Pablo, que son im-
prescindibles. Pablo nos dio mucho;
nos dejé un legado; tuvimos la suerte
de recibir su generosidad que se trans-
forma en aprendizaje. Fue un luchador
que hizo historia y que siempre estara
presente en nuestros corazones. Ja-
mas lo olvidaremos.

Julio Benitez
Paciente y voluntario de la
mstitucion

Las opiniones vertidas en los articulos
firmados expresan exclusivamente la
posicion de sus autores, su publicacion
no implica que la Fundacion avale las
manifestaciones formuladas
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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 ATENCION
BUENOS AIRES

e (iudad Autonoma De Buenos Aires
Instituto 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. Andrea Cocca

Dra. Lina del Rio

e  Bahia Blanca

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

Teléfono de emergencia: 0291-155075746/0291-155732702
E-mail 1: hemofiliabahiablanca@yahoo.com.ar

E-mail2: cardhe.bahiablanca@gmail.com

Pagina web: www.cardhe.org.ar

Hospital Interzonal “Dr. José Penna”

Av. Lainez 2401, Bahia Blanca (8001), Provincia de Buenos Aires
Teléfono: 0291-4593600

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

e Mar Del Plata

Hospital Materno Infantil

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

Teléfono: 0223-4952021/2/3

Teléfono de emergencia: 0223-155297149

E-mail: fundacionhemofiliamdq@hotmail.com

Médica de referencia: Dra. Gabriela Sliba (0223-155943709)

Hospital Interzonal General de Agudos “Dr. Oscar Allende” (HIGA)
Juan B. Justo 6701, Mar del Plata (7600)

Primer piso, Sector Hemoterapia, de 8 a 11 hs.

Teléfono: 0223-4770262

Teléfono de emergencia: 0223-154221752

E-mail: fundacionhemofiliamdgq@hotmail.com

Médica de referencia: Dra. Paola Giarini

Centro de Atencion en Sede Social:11 de septiembre 7292
Mar del Plata (7600), Provincia de Buenos Aires

Tel: 0223-5297149

E-mail: fundacionhemofiliamdq@hotmail.com

Referente: Marita Jodar

e QOlavarria
Hospital Municipal “Dr. Héctor Cura”

Av. Domingo Faustino Sarmiento 2669, Olavarria (7400)
Teléfono: 02284-440800/5- 01132443860

E-mail: hematologia@olavarria.gov.ar

Consultorio del Dr. Gustavo Alberto Aletti

Rivadavia 2636, Olavarria (7400), Provincia de Buenos Aires
Teléfono: 02284-425684

Teléfono de emergencia: 02284-15683946

E-mail: galetti@fibertel.com.ar

Medico de referencia: Dr. Gustavo Aletti

e Tandil

Hospital Ramén Santamarina

Paz 1430, Tandil (7000), Prov. de Buenos Aires
Teléfono: 0229-442-2011, ext. 220

PROVINCIA DE CATAMARCA

e  (atamarca

Hospital Interzonal de Nifios “Eva Perén”

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
IC, Instituto de Cardiologia Intervencionista

Av. M. Moreno 18, San Fernando del Valle de Catamarca, Catamarca
(4700)

Dias y horarios: martes y jueves, a partir de las 17:00 hs.
Teléfono: 0383-4433454 ext. 313

E-mail: marisolvid@hotmail.com

Médico de referencia: Dra. Maria Soledad Vides Herrera
Sanatorio Junin

Junin 369, Catamarca (4700)

Teléfono: 0383-4458300, ext. 121

E-mail: bepre_rodolfo@yahoo.com.ar

Médico de referencia: Dr. Rodolfo Emilio Bepre

PROVINCIA DE CHACO

e  Resistencia

Hospital Dr. Julio C. Perrando

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

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

Dra. Malena Moscatelli, Dr. Mario Savarino (Tel.: 03624-154545898)
Consultorio Particular

Santa Fe 224, Resistencia (3500)
Teléfono: 03624-154682218

E-mail: gracielapujal@yahoo.com

Dra. Graciela Pujal

PROVINCIA DE CHUBUT

e Comodoro Rivadavia

Hospital Regional Dr Sanguinetti

Av. Hipdlito Yrigoyen 950 (9000)

Teléfono: 0297-4442222 (int. pediatria)

E-mail: flopy—_gutierrez@hotmail.com

Médica de referencia: Dra. Maria Florencia Gutiérrez
Clinica del Valle (Banco de Sangre)

Ameghino 1334 1° Piso (9000)

Teléfono: 0297-406-1001/0911/0919/0910 int 1103
Médica de referencia: Dra. Maria Florencia Gutiérrez

e Esquel
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Hospital Zonal de Esquel

25 de mayo 150, Esquel (9200)

E mail: hematologiahze@yahoo.com
Médica de referencia: Dra. Laura Jones

e Puerto Madryn

HemoMadryn

Av. Julio Roca 353 4° Piso, “2”, Puerto Madryn (9120)
Tel: 02805072440

E-mail: hemomadryn@gmail.com

Horario de atencion: martes a viernes de 9 a 13y de 15 a 19 hs.

Médico de referencia: Dr. Diego Moro

e Trelew

Clinica San Miguel

Edisson 430, Trelew (9100)

Consultorios Arcadia

Soberania Nacional 136, Trelew (9100)
Teléfono de emergencia: 0280-154540831
E-mail: mariapresman@yahoo.com.ar
Médica de referencia: Dra. Maria Presman

PROVINCIA DE CORDOBA

e (Cordoba

Hospital Raiil A. Ferreyra

Av. Pablo Ricchieri 2200, Cordoba

Hemofilia adultos, jovenes, mujeres, nifios:

Dra. Maria José Lopez

Consultorio 41. Piso 1. Pabellén central

Dia y horario de atencion: Miércoles 16 a 18.30hs
Turnos: (0351) 4475799

PROVINCIA DE CORRIENTES

e Corrientes

Hospital J. R. Vidal

Necochea 1050, Corrientes (3400)

Teléfono: 0379-4421225/4689400 ext. 406
Teléfono de emergencia: 0379-154600575
E-mail 1: emilioalanarizubiaur@gmail.com
E-mail 2: angelesromeromaciel@hotmail.com
Médicos de referencia: Dr. Emilio Lanari Zubiaur,
Dra. Angeles Romero Maciel

PROVINCIA DE ENTRE RI0S

e Parana

Hospital Materno Infantil San Roque

La Paz 435, Paran4 (3100)

Teléfono: 0343-4230460 ext. 291

Teléfono de emergencia: 0343-156203612
E-mail 1: pedro.negri@iphh.com.ar

E-mail 2: sakajf@hotmail.com

E-mail3: dugorenata@hotmail.com

Médicos de referencia:

Dr. Pedro Negri Aranguren

Dr. Francisco Sakamoto (Tel.: 0343-155322040)
Dra. Dugo Renata (tel.116794-2881)

Instituto Privado de Hematologia y Hemoterapia
Italia 28, Parana (3100)

Teléfono: 0343-156203612

Médico de referencia:

Dr. Pedro Negri Aranguren

Dra. Dugo, Renata

PROVINCIA DE FORMOSA
e  Formosa

Hospital de la Madre y el Nifio
Cordoba y Paraguay, B° Don Bosco, Formosa (3600)
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Teléfono: 0370-154666798

Hospital de Alta Complejidad

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

E-mail: marce-corrales@hotmail.com

Médica de referencia: Dra. Marcela Corrales

Carlos Brunelli 605, Formosa (3600)

Teléfono: 0370-4396027

E-mail: vmw245@hotmail.com

Horarios de atencidn: lunes a viernes de 9a 11:30 hs.
Medica de referencia: Dra. Victoria Welsh

PROVINCIA DE JUJUY

e San Salvador De Jujuy

Hospital Materno Infantil “Dr. Quintana”
Servicio de Hemoterapia

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

E-mail: susanagastaldo@gmail.com
Fundacion Jujefia de Hemofilia

Coronel Otero 452, San Salvador de Jujuy (4600)
Teléfono:03884761954

Médicas de referencia: Dra. Susana Gastaldo,
Dra. Luciana Risso Patron

PROVINCIA DE LA PAMPA

e  Santa Rosa

Hospital Lucio Molas

Pilcomayo y Bermejo, Santa Rosa (6300)

Teléfono: 02954-455000 ext. 3189 (Hematologia)

Teléfono de emergencia: 54-2954-15478964

E-mail 1: hematologialmolas@hotmail.com

E-mail2: espinabibiana@gmail.com

Médica de referencia Hematologia: Dra. Bibiana Espina
Medica de referencia Hemoterapia: Dra. Ana Paula Portalez

PROVINCIA DE LA RIOJA

e laRioja

Instituto HOPE

Av. Los Incas 1100, B° Facundo Quiroga, La Rioja (5300)
Teléfono: 0380-4481392

Teléfono de emergencia: 0380-154221752

E-mail: gabrielcampregher@yahoo.com.ar

Médico de referencia: Dr. Gabriel Campregher

PROVINCIA DE MENDOZA

e Mendoza

0’Brien 488, San José, Guaymallén, Mendoza (5500)
Teléfono de emergencia: 0261-156597821

E-mail: albertoroig05@yahoo.com.ar

Médica de referencia: Dra. Silvia Yanez

Hospital Dr. Humberto Notti

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

Teléfono de emergencia: 0261-155638717/02616171564
E-maill: garbesu@hotmail.com

E-mail2: garbesu@gmail.com

Arbesii Hematologia

Patricias Mendocinas 248, Godoy Cruz (5501), Mendoza
Teléfono: 0261-4241029/0261556-4338

Médico de referencia: Dr. Mario Guillermo Arbesi

PROVINCIA DE MISIONES
e  ElDorado

Hospital Pablico Samic El Dorado de Autogestion
Dr. Prieto Km.10 s/n, (3380) Eldorado
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Teléfonos: 03751-421536/37 - interno 429 / 03751-15539823
E-maill: mschweril957@gmail.com

E-mail2: duranonakaren@gmail.com

E-mail3: samichematologia@gmail.com

Médica de referencia: Dra. Karen Duranona

e  Posadas

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
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

Médica de referencia: Dra. Marcela Beligoy

PROVINCIA DE NEUQUEN

e Neuquén

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

Teléfono: 0299-449-0800, ext. 812

E-mail: gdiaz@hospitalneuquen.org.ar

Médica de referencia: Dra. Diaz

Laboratorio Raiia

Ministro Gonzalez 422, Neuquén (8300)

Dias de atencion: lunes a viernes 8 a 12hs.
E-mail: nakaschianpablo@yahoo.com.ar
Médico de referencia: Dr. Pablo Nakaschian (Tel: 0299-154297002)
Clinica San Lucas

Gobernador Denis 454, Neuquén (8300)

Horario: lunes a viernes de 8 a 14 hs.

Teléfono: 0299-448-5057 / 0299-442-8370
Médica de referencia: Dra. Ma. Alejandra Cédola
Clinica Dr. Roberto Raiia (LACHyBS)

Tucuméan 71, Neuquén (8300)

Teléfono: 0299-4424729/0299-4433998

Dias de atencidn: jueves por |a tarde

Médica de referencia: Dra. Ma. Alejandra Cédola

PROVINCIA DE RIO NEGRO

e Bariloche

Hospital Zonal Dr. Ramén Carrillo

Francisco Perito Moreno 601, Bariloche (8400), Rio negro
Teléfono: 0294-4426117/4426119 int. 417

E-mail: mvictoriasobrero@gmail.com

Medica de referencia: Dra. Victoria Sobrero

PROVINCIA DE SALTA

e Salta

Hospital Seiior del Milagro

AV. Sarmiento 557. Tel. 387-43174000
Luaviede 11-13 hs

Clinica Sanar

Sarmiento 566

Ma, Miy Jue de 8- 11 hs

Médica de referencia: Dra Ivana Navarrete
ivanavarrete@gmail.com

PROVINCIA DE SAN JUAN

e  SanlJuan

Hospital Guillermo Rawson

Av. Rawson y Gral. Paz, San Juan (5400)
Teléfonos: 0264-238643/227404 - 0264-5043940

Teléfono de emergencia: 02645043940

E-mail 1: virgicanonico@hotmail.com

E-mail 2: maearrieta@nhotmail.com

Médicas de referencia: Dra. Virginia Candnico,
Dra. Maria Elizabeth Arrieta

PROVINCIA DE SAN LUIS

e SanLuis

Hospital San Luis

Héroes de Malvinas 110, San Luis (5700)
Teléfono: 02664425045

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

Médica de referencia: Dra. Maria Andrea Torressi
Maternidad Provincial Teresita Baigorria
Autopista 25 de mayo y Camino del Portezuelo S/n
Tel: 0266-4623530

Médica de referencia: Dra. Maria Andrea Torressi

PROVINCIA DE SANTA FE

e Rosario

Hospital Provincial del Centenario

Urquiza 3101, Rosario (2000)

Teléfono: 0341-4375506

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

E-mail 1: mavepasq@gmail.com

E-mail 2: hemofilialrosario@hotmail.com

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

PROVINCIA DE SANTIAGO DEL ESTERO

e  Santiago Del Estero

Hospital de Nifios

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

Teléfono de emergencia: 0385-4983369 (celular)
E-mail: paoreichel72@hotmail.com

Médicas de referencia: Dra. Paola Reichel, Dra. Constanza Cafferata
Centro Provincial de Sangre

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

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

Médica de referencia: Dra. Maria Elena Sanchez

PROVINCIA DE TIERRA DEL FUEGO

e Ushuaia

Hospital Regional Ushuaia

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

E-mail: arianamgamulin@gmail.com

Médica de referencia: Dra. Ariana Marisa Gamulin

PROVINCIA DE TUCUMAN

e San Miguel De Tucuméan

Fundacion de la Hemofilia de Tucuman

Estados Unidos 61, San Miguel de Tucuman (4000)
Teléfonos: 0381-4225551/ 0381-6561355 (Dra. Galdeano) /
0381-5931812 (Dra. Golubizki)

Teléfono de emergencia: 0381-156859594

E-mail: mvguerrero@hotmail.com

Médicas de referencia:

Dra. Maria Virginia Guerrero

Dra. Verdnica Golubizky

Dra. Verénica Galdeano

Dra. Verénica Galdeano
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iComo colaborar?

La Fundacién de la Hemofilia agradece su donacién, la cual nos permitira
continuar con nuestra obra de asistencia a todos los pacientes con he-
mofilia de nuestro pais.

¢Coémo hacer una donacion?

Personalmente:
Ennuestra sede ubicada en Soler 3485, Ciudad Autéonoma de Buenos Aires,
todos los dias habiles de 09:00 a 17:00 hs en Administracion (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 bole-
ta de depodsito con sus datos personales o nos informen la donacion por
correo electronico.

Agradecimientos

La Fundacion de la Hemofilia y el staff de Conocernos agradecen a los aus-
piciantes, pacientes y familiares que generosamente nos apoyan, asi como
también a quienes aportan material para el contenido de nuestra reuista.
La cooperacion de todos hace posible la continuidad de la publicacion y la
distribucion gratuita a todos los pacientes del pais.

FUNDACION DE LA HEMOFILIA

CONSEJO DE ADMINISTRACION

Presidente
Dr. Carlos Safadi Marquez

Vice presidente
Sr. Martin Andrés Palladino

Secretaria
Sra. Soledad Rivero Haedo de Grierson

Tesorera
Sra. Maria Belén Robert

Vocales
Dr. Alfredo Félica
Sr. Cesar Nicolas Rossi

Comité Médico

Dr. Miguel Tezanos Pinto
Dr. Eduardo Rey

Dr. Horacio Caviglia

Dra. Daniela Neme

Directora Médica
Dra. Daniela Neme

Directora Ejecutiva
Sra. Susana Navarro

Coordinador Institucional
Lic. Antonio Gémez Cavallini

PROFESIONALES Y HORARIOS DE ATENCION EN FUNDACIGN

ESPECIALIDAD PROFESIONAL DiAs HORARIOS PEDIR TURNO
‘ Neme Daniela
—— Cocca Andrea Lun a Vie 8.30a 14 NO
Del Rio Lina
; Daruich Jorge Lunes 15.30a17.30 .
HEPATOLOGIA Yamasato Florencia Jueves 15a17 S|
INFECTOLOGIA Corti Marcelo . Lunes 13215 si
Villafafie Fioti Florencia
‘ Parreira Myriam Luny Mie
ODONTOLOGIA Alba Bensich Maria Mercedes Mie y Vie 9al2 Si
Vézquez Smerilli Claudia Luny Mie
LABORATORIO Prlmllanl Laura Lun a Vie 9a17 NO
Occhianero Marysol
PSICOLOGIA Fuchs Irene (Jévenes y Adultos) Miercoles 8.30a12.30 si
Grafia Silvina (Nifios, Adol. y Flia.) Mie y Vie Mi9.30a12.30y Vi 13.30a 19
- Daffunchio Carla 13.30a 16
REHABILITACION Moretti Noemi Lun, Miey Vie 13.30a17.30 Si
Sosa Laura 13.30a17.30
SERVICI0 SOCIAL Musi Marcela Lun a Vie 8.30a 15.30 NO
: Caviglia Horacio
TRAUMATOLOGIA Galatro Gustavo Mar / Jue 13a15 Si
Cambiaggi Guillermo

OTROS PROFESIONALES:
. Servicio de Medicina Transfusional: Jefe Dr. Molina, Victor Hugo
. Técnicos: Bacha, Edgardo; Rode, Bernardo; Casinelli, Maria Marta; Gil, Franco; Oviedo, Gabriel
. Enfermeros: Condorf, Fernando; Puentedura, Viviana; Gomez, Daiana; Alegre, Ana; Marques, Lucio; Bruno, Martin
e  GUARDIA: Todos los dias del afio, las 24 horas, en Soler 3485, CABA (0800-555-HEMO [4366]).
o Para consultas con el Dr. Miguel Tezanos Pinto (asesor cientifico) o el Dr. Eduardo Rey (asesor del Servicio de Odontologia)
solicitar turno previamente al 4963-1755.

La Fundacion de la Hemofilia es Centro Internacional de Entrenamiento Integral de la Hemofilia

reconocido por la Federacion Mundial de Hemofilia desde 1974.

42 - Abril 2023

e Disefio y diagramacion de este ejemplar: Carla Melillo > carlamelillo@gmail.com




La medicina
extraordinaria
requiere una ciencia
extraordinaria.

Productos Roche S.A.Q. e I. Rawson 3150 (B1610BAL) Ricardo Rojas, Tigre, Pcia. de Buenos Aires.

Para obtener informacion especifica contactar via correo electrénico a
argentina.informacion_medica@roche.com o al teléfono 0800-77-ROCHE (76243)
Impreso en la Republica Argentina, 2017. Sin valor comercial.

En Roche estamos comprometidos
con ambas. Descubrir y desarrollar
medicamentos innovadores y
pruebas de diagnostico

para mejorar la calidad de vida de
las personas.

WwWw.roche.com.ar

M-AR-00002678



LA EVOLUCION EN LA SALUD

Las enfermedades genéticas surgen como consecuencia de mutaciones
(o0 variaciones) en la estructura de un gen. La terapia génica se ha venido
investigado para reparar o sustituir un gen no funcional.

Un meétodo de terapia génica se llama transferencia génica.
El objetivo es introducir un gen funcional en el cuerpo para que
este produzca una proteina necesaria faltante en su organismo.

En una Unica infusion
se proporciona un
gran numero de
copias de genes
funcionales dentro

del cuerpo.

Una copia funcional
del gen mutado es
creada.

Se utiliza un vector
de transporte para
transferir el
material genético
funcional a las
celulas del

( “— paciente.

El gen funcional

insertado proporciona

_ instrucciones para

que el cuerpo

Z produzca la
"¢ proteina que /
§ necesita. |

—

Dentro de las terapias génicas
gue actualmente se encuentran en
etapa de investigacion y desarrollo,
y que podrian ser aprobadas, se
encuentran algunas enfermedades
hematoldgicas, asi como también
algunos trastornos neurologicos,
patologias musculoesqueléticas

Las Terapias Génicas se encuentran
en ensayos clinicos para una variedad
de condiciones genéticas. Estos ensayos
clinicos son importantes para evaluar

la seguridad vy los posibles riesgos

y beneficios de esta terapia.

Hasta el momento, BioMarin no tiene

terapias génicas aprobadas. y de la retina.
Referencias: 1 - Pipe SW. Pediatr Blood Cancer, 2018,65(2). Informacién Médica BioMarin:
2-Cornu T, et al. Nat Med. 201723 (4): 615-423. 3 - Gibalt B.CMAL.2001164(11)1412. & - Moran M. Nature Biotechnology.2012;30:1153. medinfola@bmrn.com

5-1Zhang W-W, et al. Hum Gene Ther: 2018;29:160-79.https://history.nih.gov/exhibits/genetics/sectd . htm.Acesso em: Abril 2020,
6 - FOA pressrel ease. hitps:/www.fda.govinews-events/pressannouncements!fdaapproval-brings-firslgene-therapy-unitetstates

Este material no tiene caracter promocional y solo busca presentar informacion 2
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