Carta al Director en el marco
del Mes de 1la Hemofilia
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Durante el mes de abril se conmemora el Dia Mundial de 1la
Hemofilia, una fecha que busca crear conciencia sobre esta
condicién genética, que provoca hemorragias debido a 1la
ausencia o deficiencia de una proteina esencial para la
coagulacidén de la sangre. Este trastorno, aunque poco
frecuente, puede tener un impacto significativo en la calidad
de vida de quienes 1o padecen, haciendo fundamental
visibilizar sus desafios y necesidades.

La hemofilia es un trastorno hereditario de la coagulacidn que
impide 1la formacidén adecuada de coagulos sanguineos,
provocando hemorragias espontdneas y prolongadas que pueden
derivar en discapacidad severa y afectar gravemente la calidad
de vida de los pacientes. En Chile, seglin la Federacidn
Mundial de Hemofilia, existen mas de 1.900 personas
diagnosticadas con esta condicidn.

A pesar de que la hemofilia estd incluida en el Plan de Acceso
Universal de Garantias Explicitas (AUGE), la falta de
actualizaciéon de 1la canasta GES y la insuficiencia de
tratamientos innovadores limitan significativamente el avance
hacia un mejor manejo de la condicién. Ademds, la falta de
especialistas, de un protocolo de atencidén estandar en
regiones y en centros de atencidén de urgencias (postas),
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obliga a los pacientes a trasladarse grandes distancias para
recibir terapia, lo que genera una carga econdomica, emocional
y social, adicional para ellos y sus familias.

Israel Rojas, paciente con Hemofilia



