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El drama de vivir con la
hemofilia en Chile y la region

La Estrella conocié en boca de tres testimonios la realidad acerca de una enfermedad crénica que, para muchos, resulta
poco conocida: son cerca de dos mil personas en nuestro pais las que portan esta condicién genética que es hereditaria.

Guillermo Avila Nieves
La Estrella de Valparaiso

sus 45 anos, José
A Antonio Fuentealba
es hipertenso y tie-
ne hemofilia, trastorno que
afecta a algunas proteinas
de la sangre que controlan
la coagulacion, lo cual pro-
duce un sangrado excesivo
(interno y externo) en arti-
culaciones y musculos lue-
gode herida o lesion.

Segtin el ministerio de
Salud (Minsal), la hemofi-
lia se expresa por una dis-
minucién del factor de
coagulacion (hemofilia A)
o del factor IX (hemofilia
B). Su principal manifesta-
cién clinica es la hemorra-
gia. Es hereditaria, pero
hasta un tercio de los casos
son esporadicos.

José acusa haber sido
victima de discriminacion
por esa condicion genética
ligada al cromosoma X.
Cuenta que vive solo. Su
historia parte en Loncoche,
Regién de La Araucania,
donde nacio. “Lavida en he-
mofiliaes dura”, dice.

Reconoce que de pe-
queno las atenciones en
centros médicos resulta-

cuenta gotas gracias a re-
medios concentrados de
liofilizado factor VIIIy IX.
La enfermedad igual le
paso factura no solo en lo
econdmico sino también lo
laboral: “Tener que ir al
hospital para tratarme no
me permitia ejercer traba-

Destaca que, tras 44
anos de “bailar con la fea”,
ahora “baila con la linda”.
Los nuevos tratamientos
con concentrados liofiliza-
do de factor VIII y el IX, co-
mo de los que José es usua-
rio, resultan clave en su ca-
lidad de vida. “Tengo mas

el ministerio de Salud, los
gobiernos de turno y quie-
nes estdn a cargo del pro-
grama nacional de hemofi-
lia. Y también la Sociedad
Chilena de Hemofilia. Ne-
cesitamos que todo hemo-
filico tenga acceso a los tra-
tamientos y no terminen
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gicamente esto es muy
agotador, ver llorar a tus
hijos... Nunca me he senti-
do acompana de alguien o
institucion”.

Otro testimonio opta
por el anonimato. “La he-
mofilia es una enfermedad
muy desgraciada: mi hijo
desde el afio de vida se pin-
cha tres veces por semana o
diariamente como ahora
para evitar hemorragias en
sus musculos™: asi se refie-
re una madre de la zona por
drama que vive su hijo.
“Los limita mucho. Ellos no
tienen el factor de coagula-
cién”, agrega.

Acota que el factor VIII
(Grifols Fandhi), que es el
coagulante para hemofili-
cos, si lo entrega el Auge,
pero no siempre estd dispo-
nible: “A veces se acaba el
stock y tenemos que espe-

ban muy complejas. jos.Lostinicos ‘pololitos’la-  libertad para saliry movili-  en silla de ruedas”. rar a que llegue. Son medi-
Deambuléentre Temucoy  borales fueronde extraen  zarme”, seniala. camentos limitados™.

Villarrica en buscade ayu-  la television que me ayuda- No obstante, advierte: ~EN LA REGION JOSE ANTONIO FUENTEALBA Tras el dltimo evento, su
da. “Hay que salirdel pue-  ba para solventar gastosde  “Sualto costonoesparato- Valeria Ponce vive en Quil- hijo estuvo hospitalizado

blo a la ciudad. Fueron sie-
te anos”, cuenta.
A fines de los afios 80

transporte”.
José dice que se man-
tiene “cuando obtuve

dos los hemofilicos en Chi-
le. Se avanza, pero la vida
de los que se fueron espe-

pué. Es separada y mama
de tres hijos hemofilicos,
“de la mds severa”, acota,

pleja la parte educacional y
laboral para sus primogéni-
tos: “Mis hijos mds grandes

tres semanas en Oncologia
Pedidtrica del Hospital Gus-
tavo Fricke. “Sus dos muis-

conocid los hospitales Cal-  una pensién. Se esfuma rando tratamiento deja  ademdsdedos nietasporta-  no pueden trabajar. El ma-  culos tuvieron sangramien-
vo Mackenna, El Salvador, rdpido”. una tarea pendiente para  doras. “Cansador. Amis hi- yor quedd con problemas  tointerno: estuvo delicado
Paula Jaraquemada y Séte- joslos tuvequecriarsola. El  en su pierna: si se opera, desalud”, senala.

1o del Rio, todos en Santia-
go: “Allf recibi los trata-
mientos de bancos de san-
gre y crioprecipitados mads
seguidos y programados
cada vez que enfermaba™,
eso mientras se instalaba a
vivir en la comuna de
Puente Alto.

“Perdi aios de colegio:
por obligacién faltaba a cla-
ses”, relata. No fue hasta pa-
sado el ano 2000 cuando la
vida de José cambid. O pudo
ver el vaso medio lleno de a

EN CHILE 51% TIENE ENTRE 19 Y 44 ANOS

Seg(in Informe del Sondeo Mundial 2021, de la Federacion
Mundial de Hemofilia, en Chile hay 1.909 personas con esta
patologia, que se atienden en cerca de 60 centros de atencion.
1.670 personas presentan hemofilia (Factor Vill) y 186 con he-
mofilia B (Factor IX) y 900 con otras deficiencias. 43% tienen
hemofilia leve, 34% moderada y 23% grave. Un 28% con he-
mofilia A eran menores de 18 afios. Para la B, menores de 18
llegaban al 29%. Factores de riesgo: diagnéstico tardio y erro-
neo, y tratamiento inadecuado que puede provocar morbili-
dady dano irreversible. Aca GES asegura diagnéstico dentro
de primeros 15 dias de sospechay tratamiento de por vida.

hospital Fricke nos propor-
ciona los factores pero no-
SOLTOS COTTEIMOS CON Zastos
de remedios y viajes a San-
tiago”, relata.

Reconoce que su hijo
mayor quedd con secuelas:
“No tenfamos los recursos
para realizar tratamientos
costosos. Ahora a mi hijo
menor lo tengo en trata-
miento en la capital. Eso es
muy costoso”, detalla.

Como José, Valeria con-
cuerda en que resulta com-

puede morir. Es papa de
tres nifios: dos hijas son
portadoras de hemofilia”.
Valeria cuenta que le ha
sido practicamente impo-
sible trabajar. “Me he teni-
doque humillar paraque a
mis hijos no les falte nada.
En Chile esta enfermedad
no tiene a fundaciones que
se pongan con pasajes para
ir a los hospitales o recur-
S08 COMO cajas con merca-
deria o para remedios. Mas
bien lucran. Fisica y sicold-

Sin embargo, hoy existe
un medicamento determi-
nante: Hemilbra, ya en Chi-
le. Su valor: 14 millones de
pesos. “Eso mensual. Cam-
biarfa la vida de mi hijo. Pe-
r0 1O estd cubierto, tene-
mos que quedarnos con
factor VIII que entrega el
Gobierno. Me dijeron que
mi hijo no tendria acceso a
ese medicamento porque
tendria una vida limitada™,
dice. Ahora, Estados Unidos
seria su destino... @
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