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Hemofilia en Costa Rica"

Por los Dres.:

ROBERTO CORDERD MURILLO."" CARLOS F. MONTERD UMANA®®®
y ALBERTO BARRAMNTES BOULANGER®""®

Cordero Murillo, R, ¥ otros. Hemolfilia en Costa Rica, Rev Cub Ped 48: 5, 1977,

Se presenta un recuento historice de la atencién a log pacientes hemofilicos en Costa
Rica. Se destacan los importantes logros alcanzados después de la fundacidn de la Socie-
dad Costarricense de Hemofilia, el Centro Maclonal de Plasmaféresis y la creacidn del
Centro de Hemofilia. Se hace ademds un breve informe sobre la situacitn actval del diag
atstico de las enfermedades hemaorrdgicas congénitas, en ese pais, v la distribucion por

edad de los pacientes hemofilicos detectados.

Costa Rica es un pequeno pais subde-
sarrollado de la América Central, con un
drea de 51000 km® ¥y una poblacidon de
2 000 000 de habitantes,

Existen unos 1500 médicos, de los
cuales solamente seis son especialistas
en hematologia.

Hasta 1965 la atencidn de los hemoli-
licos era dada por médicos no especia-
listas. Es en este afo cuando aparcce
el primer informe de hemofilia en el
pais, informandose un grupo de 14 pa-

* Trabajo presentado al X Congreso de la
Federacidn Mundial de la Hemofilia. Helsinki,
agosto 1975

**  Jofe de Clinica del servicio de hemato-
logia del hospital “México”, Caja Costarricense
de Segure Social.

e asistente del servicio de hematologia
del hospital "México', Caja Costarricense iz
Seguro Soclal.

***  picrobidloge inmunghematéloge del la
boratorio de investigaciones del hospital "Meéxi-
co”, Caja Costarricense de Sequrg Social.

cientes hemofilicos vivos, siendo casi
todos ellos menores de 20 anos de
edad.” '

Dos grandes eventos que tuvieron lu-
gar en 1966, fueron de gran importancia
para el desarrollo de la atencion de la
hemofilia en el pais:

1) Fue fundada la Sociedad Costarri-
cense de Hemofilia (auspiciada por
el Sr. Frank Schnabel), que de in-
mediato paso a ser parte de la Fe-
deracion Mundial de la Hemofilia.

2] La creacion de un Centro Macional
de Plasmaféresis, fue seguida por
la produccion local de crioprecipi-
tados en cantidades suficientes
para cubrir las demandas nacio-
nales.

Otro paso importante acontecid en
1871, cuando la Asociacidn Costarricen-
se de Hematologia y la Federacion Mun-
dial de la Hemofilia, concibieron el pro-
yecto de la creacidon del Centro de He-
mofilia en Costa Rica.



FPrimera fase

En esta fase ese proyecto compren-
dio la aceleracién y el progreso en co-
nocimientos y en disponibilidad para el
manejo de la hemofilia en la ciudad ca-
pital de San José. Fue creado un centro
para la atencidn de hemofilicos en ei
sistema de seguridad social, para brin.
dar servicios durante las 24 horas del
dia, manejo profildctico de la enferme-
dad y manejo multidisciplinario de la
misma.

En junio de 1971, un grupo de médicos
costarricenses. incluyendo un cirujano
oral, un ortopedista y un hematélogo, vi-
sitaron y se entrenaron en el Centro In-
ternacional de Entrenamiento de Hemo-
filia del Hospital Ortopédico de los An-
geles, California,

Segunda fazse

Se desarrolla en la actualidad; lleva a
cabo un programa con la Federacidn
Mundizl de la Hemofilia, con el ohieto de
ser designado como centro regional in-
ternacional de entrenamiento.

Como el centro de atencidn de hemo-
filicos ha resuelto una serie de proble-
mag comunes a los observados en Lati-
noamérica, el objeto de tal proyecto es
motivar a otros potenciales centros la-
tinoamericanos, para que imiten a Costa
Rica, en vez de intentar la dificil misién
de copiar los centros europeos o nor
teamericanos. Ademds, se ayudara a
es505 centros latinoamericanos a desa-
rrollar programas nacionales, en base a
la experienciz adquirida en Costa Rica.

Tercera fase

Comprende la produccién en Costa
Rica de concentrados de Factor VIIl v
de Factor IX, para cubrir las necesida-
des de América Central,

Estamos desarrollandonos perfecta.
mente bien en la fase 2. y explorando |a
fase 3.

El Centro de Hemofilia en Costa Rica,
que funciona bajo el sistema de la Se-
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CUADRO |

INCIDENCIA DE EMFERMEDADES
HEMORRAGICAS CONGEMITAS
EM COSTA RICA

Mo, %o
Hemofilia A 3z 59
Hemofilia B (5 11
Enfermedad de von
Willebrand 2
Deficiencia de Factor ¥ 1
Deficiencia de Factor VII ] 17
Ceficiencia de Factor X1 4 7

guridad Social. tiene ahora todas las fa-
cilidades para el cuidado de los hemo-
filicos. tal como se practica en los pai-
ses desarrollados.

En el cuadro | se aprecia cudl es la si-
tuacion actual del diagnéstico de las en-
fermedades hemorrdgicas congénitas en
Costa Rica. Ademas, seis pacientes que
no estdn cubiertos por la sequridad so-
cial, son controlados en otro hospital.
También hay algunos casos de trastor-
nos plaguetarios funcionales, que no es-
tan ain clasificados por no poder estu-
diarse todavia adecuadamente. Ademas,
existen otros pacientes con trastornos
hemorrdgicos que no estan ain diagnos-
ticados vy clasificados, porque no han
sido remitidos a nuestro centro.

En el grafico se puede apreciar cuél
es la distribucién de las edades de los
pacientes con hemofilias A v B, notdn-
dose que hay una buena proporcién de
pacientes que han alzanzado la edad
adulta.

En la mayoria de los casos, el trata-
miento de log hemofilicos se hace como
pacientes de consulta externa en el con-
sultorio de la clinica hematolégica.

Por la noche, los servicios de emer
gencia son los encargados del manejo
de los hemofilicos.

R.LC.P.
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Grafico

DISTRIBUCION POR EDAD DE LAS ENFERMEDADES HEMORRAGICAS EN

COSTA RICA

TASA X | OO0 HABITANTESDE -4 ANOS
]

1961 62 63 64 65

Los hemofilicos con problemas espe-
ciales, son vistos en conjunto con las
clinicas de buco-dento-maxilar, ortope-
dia o rehabilitacién. donde son valorados
por los especialistas entrenados en el
manejo de los problemas especificos de
la hemofilia.

La disponibilidad de crioprecipitados
y concentrados, nos ha permitido efec-
tuar una serie de operaciones quirirgi-
cas electivas y de urgencia, como se
puede apreciar en el cuadro |l

En el momento actuar no hay ningln
programa profilactico especifico. 5in
embargo, algunos nifios son sometidos a
cursos cortos de profilaxis. cuando los
episodios hemorragicos se presentan
con mucha frecuencia, asi como para el
manejo de problemas ortopédicos y fi-
sioterapicos,

RCF.
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ANOS

CUADRO 11

CIRUGIA EN HEMOFILIA

Electiva

20 casos de extraccion dentaria
(56 dientes).

3 sinovectomias.

2 elongaciones de tendén de
Aquiles.

2 injertos de piel.

1 vasectomia.

Urgencia

1 caso de cirugia abdominal (ruptura
traumatica de higado, estémago e in-
testino delgado).
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A pesar del buen funcionamiento del
centro, todavia existen algunos pacien.
tes en Costa Rica que viven muy lejos
del hospital especializado, para poder
disfrutar del beneficio de las facilidades
disponibles. Por |o tanto, el tratamien-
to domiciliario pareciera ser la dnica
forma de asegurar el tratamiento inme-
diato a los pacientes que viven &n zonas
distantes. En el momento actual se en-
cuentran 10 pacientes con terapia do-
miciliaria.

Aungue es temprano adn para una eva-
luacidn total de los resultados del fun.
cionamiento del Centro de Hemofilia en
Costa Rica, se hace evidente la dismi-
nucidn de las ausencias de los pacien-
tes a las escuelas y al trabajo. Adn més,
hemos notado una acentuada disminu-
cion en la hospitalizacién, lo cual debe
correlacionarse con €l manejo méas ade-
cuado y temprano que se le ha dado a
los episodios hemorragicos.

En conclusién, hay evidencia de que
el Centro de Hemofilia de Costa Rica,
es capaz de resolver en forma eficaz
todos los problemas del cuidado de los
hemofilicos en el pais.

Las facilidades existentes aseguran
la atencién de pacientes de otros paises

SUMMARY

de la América Central. Sin embargo, esta
proyeccién del centro no cuenta con
nuestra aceptacidn, ya que creemos que
los centros multinacionales son de poca
utilidad para resolver los problemas del
cuidado de la hemofilia en diferentes
paises.

El Centro de Hemofilia en Costa Rica,
cuenta ahora con experiencia clinica vy
cientifica, para asistir y entrenar a los
paises wvecinos, para que desarrollen
programas nacionales, méis que para
brindarles asistencia directa: la ¢oope-
racion existente con la Federacién Mun-
dial de la Hemofilia, pareciera muy be-
neficiosa para cumplir con este obje-
tivo.*

El relativo avance de Costa Rica en
el campo del fraccionamiento plasma-
tico, hace posible anticipar que en unos
pocos anos, estaremos en capacidad de
producir derivados sanguineos para to-
dos los paises centroamericanos. Esto
se harad como parte de un programa y
divigion de objetivos, entre los gobier-
nos de la América Central, para el de-
sarrollo de programas cooperativos de
sequridad social en el area.

Cordero Murillo, R. et al. Hemophilia in Costa Aica, Rev Cub Ped 49: 5, 1977,

A historical review of the atlention of hemophilic patients in Costa Rica is presented. The
significant achievemerts obtained after the foundation of the Gosta Rican Society of He-
mophilia, the National Center for Plasmapheresis and the Center for Hemaophilia are pointed
out. A brief report of the current state of the diagnosis of congenital hemarrhagic discases
in this country as well as of the age distribution amang the detected hemophilic patients

is made,

RESUME

Cordero Murillo, B. et al. Hémophilie & Costs Rica. Rev Cub Ped 49: 5. 1977,

Les auteurs présentent un apergu historique de assistance aux patients hémophiligues &
Costa Rica. On souligne les acquis les plus importants atteints aprés la fondation de la
Société d'Hémophilie de Costa Rica. le Cenire National de Plasmaphérése et la création
du Centre d’'Hémophille. En plus, on fait un rapport sommaire sur la situation actuelle
du diagnostic des maladies hémorragiques congénitales & ce pays. ainsi que la distribu-
tlon par dges des patients hémophiliques detectés.
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PE3ME

Hoprepo Mypeneo, P. 8 gD, Temogsiid B Kocra Puke. Rev
Cub Fud 49:5,1977.

pegpcrTanndercs MCTOPMYSCKAA NDOBDKA JeueHNA NAUMEHTOB, HMen-
mMX MMArHOS Temoduiii, B Kocta Puxe. lopuépkupawrcs paxde..uve
OOCTILRCHMA, TONYHEHHHE NMOCRe colfanuA [eMOouMIBHOTO HOCTOpMKaH
ckoro OwecTsa l'emoisumi, a TaxAe HaunoHalsHoOro UekTpa [nasua
depesdca, M ODoGHe co3ganus JenrToa Temoytmin. Hpowe TODO, JAET
CA KODOTHOE OOOZPEHKEe COBIZLEHHOIO NOADZEHUMA MMAPHOCTHEM 00 -
EX PeMOppOTHuecHdy 3aleiosanil, B 3TOn CTHAHe A4 pacnpenefeHue
BHIEYHA3I8HHHE 3adoieradufl Mo 203DACTHCMY COCTaby OOJBHHEX C IH
ATHO30M TeNM0oRum.
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