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IV. Alianza Mundial para el progreso en hemofilia en México

AdolfinaBergés-G.*

LaAlianza Mundial para el progreso en Hemofilia (AMP) en
un programa desarrollado por la Federacion Mundial de
hemofilia (FMH) paraapoyar a paises envias endesarrollo
con la finalidad de incrementar el nimero de personas
diagnosticadas con hemofiliay apoyar para que se les de
tratamiento adecuado este programa se lleva a cabo a
través de las asociaciones de pacientes afiliados ala FMH,
en40 paisesy por unperiodo de 10 afios. Porllenar México
ciertos requisitos como ser un pais con una asociacion de
hemofiliareconocidaporlaFMH, tener estabilidad politica,
contarconungrupo de profesionales de lasaludinteresados
en lahemofilia, entre otros, fue escogido para ser incluido
en la AMP. Hasta ahora otros paises escogidos son
Armenia, Egipto, Jordania, Azerbaijan, Georgia, Filipinas,
Rusia y Tailandia y esté en vias para entrar en el 2006
Libano. Se busca cerrar la brecha en el manejo de la
hemofilia entre los paises desarrollados y los paises en
vias de desarrollo. Se contempla un plan a 3 afios donde
cada pais elegido debera contar con el apoyo del gobierno
a través del ministerio de salud.*?

Almomento actual ya se ha iniciado la AMP en México
y se estan realizando las gestiones pertinentes ante
autoridades del sector salud tanto de la Secretariade Salud
comodelaSeguridad Social. Sabemos que ennuestro pais
se desconoce el niUmero real de personas con hemofilia
(PCH) ya que de 4,500 esperadas solo hay registradas
2,545, Existen grandes diferencias en el diagndstico y
tratamiento que reciben las PCH, desde ninguno, pasando
por componentes sanguineos sin inactivacion viral a
concentrados comerciales de la coagulacion de maxima
seguridad. Asi también hay centros que cuentan con todo
lo necesario para realizar diagnostico de hemofilia A, B,
enfermedad de von Willebrand, inhibidores, etc. Y otros
centros que apenas si llegan a diagnostico basicos de
coagulacion. También existe gran desconocimiento sobre
hemofiliaalnen especialistadelahematologiaen contraste
con personal altamente capacitado.®®

Los objetivos para México del 2004 al 2007 son:

*  Lograr progreso en desarrollar una propuesta para
programas regionales y/o nacionales de la atencion
de lahemofiliadentro del sistema de salud existente.

e Obtener el apoyo del ministerio de salud para la
atencion de la hemofilia, cuando menos para casos
de emergencia.

«  Desarrollar aptitudes especificas enlos profesionales
de la salud que manejan hemofilia.

* Hospital Dr. Gaudencio Gonzalez G., CMN La Raza. México, DF.
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Paralograr estos objetivos repropone el siguiente plan
trienal:

1. Prestaciondelaatencionde lahemofilia (incluyendo
elapoyo del gobierno).

a) Ayudararedactaryaasegurarleal usode protocolos
nacionales de tratamiento (2004).

b) Introducir los factores de coagulaciéon para la
emergencia en varios hospitales de la secretaria de
salud (2004).

c) Lograrprogresoenformalizarunacuerdo oficial de la
FMH con la secretaria de salud (2005).

d) Buscar aprobacion e implementar propuestas para
planes de atencién de la hemofilia (2004-2006).

e) Ayudaraestablecersistemasadministrativosregionales
concentros de tratamiento especializados enhemofilia
(2004-2005).

f)  Ayudar a elaborar y a operar un registro central de
PCH conlacolaboracionde la Federacion de Hemofilia
de la republica Mexicana (FHRM) y de los centros
médicos que atienden PCH (2004-2006).

g) Asegurarque prosigan las visitas de monitoreoylas
reuniones con el Ministerio de Salud 2 veces por afio.

2. Pericia Médica.

a) Capacitacion nacional en diagnéstico para los
profesionales de laboratorio (marzo 2004) y capacitacion
nacional en forma de simposium para hematologos
gue incluya sesiones sobre recoleccion de datos y la
utilizacion de protocolos de tratamiento (mayo 2004).

b) Otrascapacitacionesnacionales médicas segunlas
prioridadesy necesidades establecidas (2005-2006).

c) Becas para miembros claves de los equipos de los
centros especializados seguin sea necesario (2004-
2006).

d) Adquisicion de equipos médicos y reactivos segun
seanecesario (2004-2006).

Resultados esperados (enero2007).

Prestacion de la atencion de la hemofilia (incluyendo el
apoyo delgobierno).

a) Mejoradalaorganizaciondelaatenciéndelahemofilia
mediante la creacion de programas regionales y/o
nacionales trabajando en estrecha colaboracién con
la Seguridad Social.

b) Laseguridad socialreconoce formalmente uncentro
de tratamiento de hemofilia por cadaregion principal
de México conladisponibilidad de equipos de médicos
tratando la hemofilia.
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c)
d)

e)

Lasbasesdel sistemade derivaciones estdenmarcha
dentrodel pais dentro del sistemade Seguridad Social.
Losprotocolosdetratamiento establecidos sonutilizados
nacionalmente en el sistema de Seguridad Social.

La Secretariade Salud provee atencion de emergencia.
Se dispone de datos sobre todos los pacientes
diagnosticados, para ajustar las politicas.

Periciamédica

a)
b)

c)

Centros especializados con equipos y ofrecen
atencionintegral.

Centros regionales de derivaciéon cuentan con la
pericia médica basica.

Eldiagnostico de enfermedad de von Willebrand podra
realizarse enlos centros especializados (laboratorios
dereferencia).
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LaAMP sélo podraserlograda conlacolaboracionde
los médicos y de las personas con hemofilia.
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