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RESOLUCION

Para ordenar a la Comisién de Salud a realizar una investigacion sobre los pacientes con
trastornos sanguineos y condiciones sanguineas, a los fines de conocer, pero sin
limitarse a: cuantas personas padecen la condicién; programas que brindan
servicios a los pacientes con estos trastornos; qué tipo de servicios brindan estos;
cuantos doctores y especialistas hay en Puerto Rico que traten a pacientes con
dichos padecimientos y los servicios que cubren los planes médicos actuales para
estos.

EXPOSICION DE MOTIVOS
La hemofilia es un trastorno hemorréagico hereditario en el cual la sangre no
coagula de manera adecuada. Esto puede causar hemorragias por haber tenido una
lesién, luego de haberse practicado una operacién o, incluso, de manera espontdnea. En
la mayoria de las ocasiones el problema principal es la deficiencia de proteina en la
sangre. Las personas afectadas pueden experimentar: hematomas recurrentes,
sangrados nasales prolongados, sangrado menstrual abundante, sangrado espontaneo

y/o prolongado en articulaciones, musculos y érganos y sangrados prolongados luego

de una cirugia o lesién.

Las condiciones de sangrado afectan todas las razas, géneros y edades. Estas

enfermedades son hereditarias y no tienen cura. Se estima que alrededor de 200,000



personas sufren de alguna condicién de sangrado en los Estados Unidos. En Puerto
Rico, sin embargo, no se cuenta con informacién precisa sobre la cantidad de personas
que padecen estos trastornos, aunque se estima que esta cerca de las quinientas (500)
personas.

Para detectar la hemofilia muchas personas que tienen o han tenido familiares
con la condicién. De hecho, en la mayoria de los casos, solicitan que a sus bebés varones
se les haga una prueba de deteccion de la enfermedad poco después del nacimiento. La
particularidad de realizar la prueba de deteccién a los varones surge porque la
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mutaciéon genética puede ser mds comun en estos por el cromosoma “x” y el
cromosoma “y”.

Algunas de las condiciones de sangrado son: hemofilia; von willebrand;
deficiencia factor V; deficiencia factor VII; deficiencia factor IX; deficiencia factor X;
entre otros. La gravedad de la hemofilia se determina por la cantidad de factor de
coagulacién en la sangre y se describe como: leve, moderada o severa. La hemofilia se
clasifica en tres niveles, segtin el porciento de factor en la sangre. En el caso de los Tipo
A, la deficiencia es de factor VIII; en el caso de los Tipo B, la deficiencia es de factor IX;
en el caso de los Tipo C, se trata de la deficiencia XI.

La enfermedad puede provocar sangrado espontaneo en los misculos, érganos y
mayormente en las articulaciones. Segtin el Centers for Disease Control and Prevention
(CDC) la mejor forma de tratar la hemofilia es reemplazar el factor de la coagulacion
faltante de manera intravenosa. Las modalidades de tratamiento existentes son:
concentrados derivados del plasma sanguineo; concentrados recombinados; DDAVP
(acetato de desmopresina); amicar (acido épsilon aminocaproico); y crioprecipitado.

En el caso de la condicion von willebrand esta fue nombrada por el doctor que la
descubrid, el Dr. Eric Von Willebrand. Esta proteina protege y transporta el factor VII.
También permite que las plaquetas se adhieran entre ellas y a los vasos sanguineos. La
enfermedad es hereditaria o adquirida y se diagnostica con pruebas especializadas de
laboratorio. Se clasifica en tres tipos: tipo 1 que es el mds comun y tiene deficiencia en

cantidad de von willebrand en la sangre y en algunos casos, de factor 8; el tipo 2, que



tiene 4 subtipos y se basa en que el factor no funciona como deberia; y el tipo 3 que es la
forma mas severa, pacientes de este tipo producen bien poco o ningun factor von
willebrand. Las opciones de tratamiento para esta condicion son: la desmopresina que
sube los niveles de factor en la sangre (se receta como spray nasal o como infusién);
mediante la tranexamic acid (lysteda) que ayuda a que el coagulo se tarde en
descomponerse; con amicar, que ayuda a detener sangrados y a través del reemplazo
del factor von willebrand.

Este Senado del Estado Libre Asociado reafirma su compromiso con los pacientes
que sufren trastornos sanguineos y condiciones sanguineas y desea precisar sobre la
cantidad de pacientes que sufren esta condicion; los programas que brindan servicios a
los pacientes con estos trastornos, los servicios que se brindan a estos, la cantidad de
doctores y especialistas en Puerto Rico que traten a pacientes con dichos padecimientos
y los servicios que cubren los planes médicos en la actualidad. Todo ello, de manera tal
que los pacientes reciban atencién médica de excelencia que les permita una mejor

calidad de vida.

RESUELVESE POR EL SENADO DE PUERTO RICO:

Secciéon 1.- Ordenar a la Comision de Salud del Senado del Estado Libre
Asociado de Puerto Rico (en adelante, “Comisiéon”) realizar una investigacién sobre los
pacientes con trastornos sanguineos y condiciones sanguineas, a los fines de conocer,
pero sin limitarse a: cuantas personas padecen la condicién; programas que brindan
servicios a los pacientes con estos trastornos; qué tipo de servicios brindan estos;
cuantos doctores y especialistas hay en Puerto Rico que traten a pacientes con dichos
padecimientos y los servicios que cubren los planes médicos actuales para estos.

Seccion 2.- La Comisiéon podria celebrar vistas ptublicas; citar funcionarios y

testigos; requerir informacién, documentos y objetos; y realizar inspecciones oculares a



10

los fines de cumplir con el mandato de esta Resolucion, de conformidad con el Articulo
31 del Codigo Politico de Puerto Rico de 1902.

Seccion 3.- La Comisién rendird informes parciales con sus hallazgos y
recomendaciones durante el término de la Decimonovena Asamblea Legislativa. El
primer de estos informes serd presentado dentro de los noventa (90) dias, contados a
partir de la aprobacion de esta Resolucion. La Comision rendira un informe final que
contenga los hallazgos, conclusiones y recomendaciones antes de finalizar la Cuarta
Sesion Ordinaria de la Decimonovena Asamblea Legislativa.

Seccién 4.- Esta Resolucion comenzara a regir inmediatamente después de su

aprobacion.



