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antecedentes 
 
La  hemofilia afecta a cerca de cuatrocientas mil personas en todo el mundo.   
 
Es una enfermedad hereditaria que cursa con episodios hemorrágicos producidos 
por un golpe o traumatismo y también de forma espontánea, sin causa aparente. 
Aunque  las hemorragias más llamativas son las externas, las internas son más 
graves, siendo las más  frecuentes las que se producen en articulaciones y 
músculos. Si estos procesos hemorrágicos no son tratados adecuadamente, 
producen atrofias en los miembros afectados, con secuelas altamente 
discapacitantes. En el caso de hemorragias en órganos vitales como el cerebro, 
tórax o abdomen, pueden hasta causar la muerte si no son tratadas. 
 
En la actualidad existen tratamientos eficaces y seguros para la hemofilia, que 
consisten en administrar por vía intravenosa concentrados del factor de 
coagulación carente en el organismo. Gracias a este tratamiento, las personas con 
hemofilia pueden llevar una vida prácticamente normal.   
 
Con todo, el 75% de las personas con hemofilia a nivel mundial reciben poco 
o nulo tratamiento, debido principalmente a factores económicos. En 
España, donde existe una cobertura sanitaria completa del tratamiento de la 
hemofilia por parte da Seguridad Social, el tratamiento con concentrados de 
factor de un niño en profilaxis cuesta al año 48.000 € aproximadamente. 

 
Estudios de la Federación Mundial de Hemofilia, demuestran que los programas 
nacionales para el cuidado de la hemofilia incrementan la esperanza de vida de las 
personas con hemofilia.  
 
Las personas con hemofilia en los países con un PIB más alto, tienen una 
esperanza de vida casi normal, mientras que en los países con PIB más bajo, las 
personas con hemofilia a menudo no sobreviven más allá de la niñez. 
 
Entre tanto, los países con un PIB bajo, que cuentan con programas nacionales 
para el cuidado de la hemofilia (centros de tratamiento), tienen una esperanza de 
vida más alta. 
 
En este sentido, los proyectos de cooperación son una importante herramienta que 
fortalece la capacidad de las organizaciones emergentes a alcanzar niveles de 
desarrollo que beneficien directamente a las personas con hemofilia. 

 
 
situación en Perú 
 
La situación del colectivo hemofílico en Perú está marcada por la complejidad del 
sistema sanitario nacional. En Perú el sistema de Salud Pública se divide en dos: 
 
ESSALUD: se atienden a las personas que posean un empleo estable, ya sea por 
cuenta ajena o empleados del hogar. EsSalud desde hace 10 años compra 
Concentrados de Coagulación para las hemofilias A y B. EsSalud decidió que sean 
sus propios hospitales los que se encargaran de la compra de Concentrados. La 
atención no es profiláctica, sino que es paliativa, es decir, dependiendo de  la 
severidad de la hemofilia. Se prioríza a los niños. 
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MINSA: Es el Ministerio de Salud, y atiende a todas las personas que no esten 
aseguradas (un tanto por ciento muy elevado de la población).  
El Ministerio de Salud sólo tiene dos hospitales que atienden a los pacientes con 
hemofilia y otras deficiencias de la Coagulación de todo Perú. 
 
Con una población con hemofilia de más de 2000 personas, sólo 590 están 
diagnosticadas  y lo que es peor solo un 10% reciben tratamiento adecuado. 
Es más, el consumo anual de esas 40 personas es similar al consumo anual 
de 1 sola persona en países desarrollados como España. 
 

por qué nace el proyecto COOPERHEMOS? 
 
Con todo este marco, la Asociación Gallega de Hemofilia siente un compromiso 
ante la situación de los hemofílicos peruanos. Se pretende apoyar a esta 
comunidad, a su red asociativa y fortalecer las relaciones con los estamentos 
públicos, para favorecer el desarrollo de la comunidad hemofílica de Perú.  
 
Se pretende pues, iniciar un proceso endógeno, participativo y sostenible que 
favorezca el desarrollo social del colectivo hemofílico mediante la ampliación de 
sus capacidades, autonomía y reforzando su autoestima, dignidad y poder de 
intervención social. 
 
El sentido  del trabajo con la contraparte peruana, está en dar apoyo a este 
colectivo en el protagonismo de su propio proceso, en su “empoderamiento” para 
acceder a una mayor capacidad de representación y en el logro de una reducción 
de la vulnerabilidad de las personas con hemofilia. 
 

qué es COOPERHEMOS? 

 
COOPERHEMOS se encuadra dentro do Programa de Hermanamiento de 
Organizaciones de Hemofilia, de la Federación Mundial de Hemofilia, que 
comprende diversos tipos de actividades (visitas de evaluación, capacitación, 
establecimiento de redes, formación de equipos, suministros de concentrados y 
trabajo conjunto en proyectos especiales) 
 
COOPERHEMOS se centrará especialmente en la capacitación, entendiendo 
ésta como la transmisión de conocimientos, valores y destrezas sobre 
asuntos tales como relaciones institucionales, formación de voluntarios y 
juntas directivas, planes estratégicos, recaudación de fondos, etc  
 
Con esto pretendemos mejorar las oportunidades sociosanitarias mediante la 
participación del colectivo de pacientes, es decir la Asociación Peruana, en los 
procesos de decisión respecto de la Hemofilia.  
 

Las contrapartes 
 
AGADHEMO 

La Asociación Gallega de Hemofilia es una 
organización que lleva en funcionamiento desde 
1971,  con una estructura fuerte y consolidada, 
que cuenta con conocimientos, experiencia y 

recursos, de los cuales su transferencia puede ser de utilidad para las 
organizaciones emergentes.  
 
Segun el punto 4.9. de sus estatutos, uno de los fines sociales de la Asociación es 
”Entablar, mantener y desarrollar contacto e intercambio de información y 
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experiencias con las entidades o asociaciones nacionales y estranjeras con 
finalidades similares a las de esta Asociación. Así como la formalización de 
acuerdos, proyectos y programas de cooperación nacionales e internacionales con 
entidades o asociaciones en dichos ámbitos al objeto de prestarnos la ayuda 
mutua necesaria para la consecución de nuestros objetivos comunes” 
 
ASPEH 

La Asociación Peruana de la Hemofilia es una organización sin 
fines de lucro, que se fundó el 23 de Septiembre de 1973, con sede 
en Lima. Sus objetivos son proporcionar apoyo social o médico, 
orientar a los pacientes y familiares y poseer un registro completo de 
los pacientes con Hemofilia y otras coagulopatías mediante un censo 
a nivel nacional, y así obtener el apoyo de diversas instituciones y 
principalmente del Estado. 

 
WHF 

La World Federation of Hemophilia (Federación Mundial de 
Hemofilia), es una organización supranacional dedicada a 
mejorar las vidas de personas con hemofilia y otros 
trastornos de la coagulación similares. Trabaja para 
instaurar, mejorar y mantener cuidados para personas con 
hemofilia y trastornos de la coagulación similares en todo el 

mundo. Desde su fundación en 1963, la WFH ha crecido hasta convertirse en una 
red verdaderamente mundial, con organizaciones miembros en más de 100 países 
y reconocimiento oficial de la Organización Mundial de la Salud. Trabaja 
conjuntamente con profesionales de la salud y personas con hemofilia, gobiernos y 
encargados de la reglamentación, la industria y fundaciones, a fin de mejorar el 
cuidado de la hemofilia en todo el mundo.  
 
 

COOPERHEMOS en los medios 
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(24/04/2007) 

A Dirección Xeral de Cooperación Exterior colaborará coa Asociación Galega 
de Hemofilia para mellorar a calidade de vida dos afectados no Perú 

Fabiola Sotelo entrevistouse esta mañá co presidente da Federación Mundial da Hemofilia e con 
membros das asociacións galega, española e peruana 

 
Santiago, 24 de abril.- A directora xeral de 
Cooperación Exterior, Fabiola Sotelo, entevistouse está 
mañá co presidente da Federación Mundial da 
Hemofilia, Mark Skinner, que se encontra en Galicia 
para presentar un convenio de colaboración entre as 
asociacións galega, española e peruana de hemofilia. 

O proxecto, que se presentou esta mañá no Parlamento de Galicia, céntrase en 
fortalecer a nivel institucional á Asociación Peruana de Hemofilia para que poida 
defender os intereses dos afectados ante as administracións públicas. 
Sotelo mostrou o seu apoio a esta iniciativa que “permite reforzar capacidades das 
organizacións a través do intercambio de coñecementos”, anunciando que no 
vindeiro ano este proxecto contará coa colaboración da Dirección Xeral de 
Cooperación Exterior. O presidente da Federación Mundial da Hemofilia gabou a 
labor levada a cabo pola Asociación Galega que permitirá que as persoas 
afectadas poidan acceder a un tratamento axeitado e defender os seus intereses.  
Skinner salientou que o 75% das persoas con hemofilia a nivel mundial non 
reciben tratamento, debido principalmente a cuestións económicas e que naqueles 
países onde os afectados reciben un tratamento axeitado a esperanza de vida soe 
ser moi alta. “No entanto, os países cun PIB máis baixo, as persoas con hemofilia 
non sobreviven aos primeiros anos de vida, de ahí a importancia de facilitar o 
acceso a un tratamento nos países de renda baixa”, asegurou o presidente da 
Federación Mundial. 
No encontro estiveron presentes o vicepresidente da Federación Española de 
Hemofilia, David Silva e Carmen Castro que ostenta o mesmo cargo na Asociación 
Peruana de Hemofilia. 
Capacitación e fomento do asociacionismo 
O convenio de colaboración entre a Asociación Galega de Hemofilia e a 
Asociación Peruana, que se firmará na tarde de hoxe na Coruña, baséase en 
desenvolver as capacidades dos membros da xunta directiva e do persoal da 
Asociación Peruana para que acaden niveis de profesionalización que lles 
permitan defender os intereses das persoas con hemofilia ante as administracións 
públicas. 
Na actualidade a Asociación do país andino presenta unha problemática centrada 
na falta dunha sé e persoal cualificado, unha infraestrutura adecuada para o 
tratamento e unha importante falta de conciencia de movemento asociativo entre 
as persoas con hemofilia. 
Para isto a Asociación Galega de Hemofilia colaborará formando a un membro 
desta asociación en técnicas de negociación, comunicación e xestión de 
asociacións, de xeito que poida extrapolar estes coñecementos á Asociación 
Peruana e reproducilos no seu país. Entre as accións que están previstas no 
marco deste programa de colaboración destaca a elaboración dun censo de 
hemofílicos , xa que se estima que das 2000 persoas que a padecen só 500 están 
diagnosticadas, sendo un 10% as que reciben un tratamento axeitado, e o 
financiamento do aluguer e equipamento do local onde desenvolven as súas 
actividades. 
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para más información 

 
C/ Xilgaro nº5 bajo 

36205 Vigo-Pontevedra 
Telef./Fax: 986 281 960 
agadhemo@cogami.es 

www.agadhemo.org 


