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Se trata de una enfermedad poco frecuente que afecta la coagulacién de la sangre:

Familias de nifios con hemotfilia piden
terapia que baja los 156 pinchazos al afio

o

Tratamientos mds modernos se caracterizan por tener esquemas mds simples que, por ejemplo,
reemplazan la administracién endovenosa, lo que mejora la calidad de vida de los pacientes.

JUDITH HERRERA C.

La hemofilia es una enferme-
dad cuya caracterfstica princi-
pal es que la sangre no se coa-
gula de manera adecuada, por
lo que quienes la padecen san-
gran de forma mds prolongada
tras una lesién, una cirugfa o,
incluso, de forma espontanea.

En Chile, si bien la patologia
estd incluida dentro del GES, se
estd haciendo un llamado a su
actualizacidn, ya que, explican,
la actual modalidad de trata-
miento genera una pesada car-
ga.La Comunidad de Pacientes
con Hemofilia de Chile (Cop-
hem) afirma que muchos nifios
deben recibir tratamiento pre-
ventivo mediante infusiones
intravenosas que son adminis-
tradas en hospitales o centros
de salud.

Este esquema puede impli-
car hasta 156 punciones al ano,
ya que el medicamento debe
administrarse cada dos dfas. En
esalinea, la agrupacion plantea
que existen alternativas de ad-
ministracién subcutédnea, apli-
cadas con una frecuencia mu-
cho menor, lo que permitirfa

CARACTERISTICAS.— La hemofilia es una enfermedad hereditaria y poco frecuente que se relaciona con la

baja capacidad de coagulacion en los pacientes. En Chile, se estima la existencia de unos 2 mil casos.

ma o una hemorragia”, plantea
Ana Marifa Orellana, presiden-
ta de la Cophem.

Otro punto que aducen las
familias es que la hemofilia se

reducir la necesi- encuentraentre las
dad de traslados patologias de ma-
permanentes a los LLAMADO yor costo cubiertas
recintos asisten- Lahemofiliaestienel por el sistema
ciales. GES desde 2006. GES, con un gasto

“Las consecuen-
cias para la vida de
este paciente es

Familias piden
actualizar su terapia.

anual que, segun
sus estimaciones,
alcanzalos $20 mil

que este nifio crece

limitado para hacer una vida
normal, para hacer ejercicio,
para correr, mds que nada por
riesgo de caida y sufrir un trau-

millones para Fo-

nasa para los cerca de 2.000 pa-
cientes en todo el pafs.

La organizacién plantea que

una parte importante de esos

recursos se destina a tratar
complicaciones y episodios he-
morrdgicos agudos que po-
drfan prevenirse mediante te-
rapias mds modernas.

Cambios en los
tratamientos

Una terapia nueva es la profi-
laxis subcutdnea que interrum-
pe la progresién del dafio arti-
cular que hoy afecta al 50% de
los nifios bajo el estandar actual,
logrando una recuperacién del
95% en las articulaciones y re-
duciendo las tasas de sangrado
en un 87%. Ademds, reemplaza

el maximo de 156 pinchazos en-
dovenosos hospitalarios anua-
les por solo 12 aplicaciones
mensuales de administracién
domiciliaria, con el beneficio
adicional de estabilizar de for-
ma permanente la capacidad de
coagulacién del paciente.
Andrés Valenzuela, médico
internista e integrante del equi-
po de Trombosis y Hemostasia
de la U. Catdlica, detalla que
“en los tltimos afios ha habido
una verdadera revolucién en la
hemofilia”, 1o que se traduce en
“esquemas mds simples, me-
nos invasivos, que no requie-
ren administracién endoveno-

RICHARD ULLOA

say que se pueden administrar
en forma subcutdnea”.

“Los pacientes tienen que es-
tarse inyectando o adminis-
trando sus medicamentos con
menos frecuencia, lo que per-
mite aliviar la carga del trata-
miento al paciente”, dice.

“Estas terapias permiten
avanzar desde una medicina
reactiva, centrada en tratar san-
grados, hacia una medicina
preventiva, orientada a evitar
hemorragias y proteger la fun-
cionalidad a largo plazo”, indi-
ca Caroline Labbé, académica
del Magister en Gestién de Ins-
tituciones de Salud de la U.
Diego Portales.

Para Ana Maria Orellana, el
llamado a las autoridades “es a
que se avancen en estas tera-
pias mds efectivas, que van a la
vanguardia con otros paises y
que no nos quedemos estanca-
dos en terapias antiguas”.

El diputado Andrés Celis,
presidente de la Comisién de
Salud de la Cdmara Baja, sefiala
que “la incorporacién de nue-
vas terapias en el GES debe
abordarse con una mirada de
acceso oportuno para los pa-
cientes, pero también con una
gestion responsable que per-
mita que estos avances sean
sostenibles en el tiempo”.

“También se deben conside-
rar los impactos que generan
en el sistema, como la reduc-
cién de hospitalizaciones o el
menor uso de infraestructura, y
avanzar en glosas presupuesta-
rias que permitan financiar su
incorporacién de manera orde-
nada”, afiade.



