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Informacion para las Personas con Desérdenes Hemorragicos

¢Qué es el programa de Recoleccién de
Datos Universales (UDC por Universal Data
Collection)?

Es un programa nacional llevado a cabo por centros de
tratamiento de hemofilia que son financiados federalmente,
con apoyo de los Centros de Control y Prevencion de
Enfermedades (CDC por Centers for Disease Control), para
monitorear la salud de las personas que padecen de desor-
denes hemorragicos. Quienes opten por participar propor-
cionaran informacién sobre su salud, medidas del alcance
de sus movimientos y una muestra de sangre.

¢Cuél es el proposito del programa UDC?
Monitorear dos importantes complicaciones de salud de los
desordenes hemorrégicos:

« enfermedades transmitidas por la sangre

= enfermedades de las articulaciones

¢Cudles son los beneficios de participar en
el programa UDC?

Las muestras de sangre almacenadas en CDC como parte
del programa UDC permitiran que se investigue rapida-
mente todo nuevo agente infeccioso que pudiera propa-
garse a través de los productos sanguineos;

 En el primer afio de participacion, se hacen analisis a los
pacientes para detectar la hepatitis A, Bo Cy el VIH, y los
resultados se proporcionan al médico del participante.
Después, cada afio se vuelven a hacer analisis a cada par-
ticipante para detectar virus para los que anteriormente
se haya obtenido resultados negativos, para asegurarse
de que no haya ocurrido ninguna infeccion reciente;

 Recopilar la misma informacion de tantas personas que
padezcan de desordenes hemorrégicos en los Estados
Unidos como sea posible, proporcionara la mejor infor-
macion para determinar por qué ciertas personas que
sufren de hemorragias desarrollan problemas o compli-
caciones y otras no;

< Monitorear las enfermedades de las articulaciones ayu-
dard a los investigadores a identificar patrones y desarrol-
lar nuevas estrategias para ayudar a prevenir o disminuir
las enfermedades de las articulaciones;

< Los participantes tendran la satisfaccion personal de
saber que ellos y sus proveedores de atencion médica
estan colaborando para encontrar soluciones para pre-
venir las complicaciones de los desérdenes hemorragi-
cos.

¢Quién puede participar en el programa
uDC?

Toda persona que padezca de problemas de sangrado
hereditarios (incluyendo hemofilia, mal de von Willebrand y
otras deficiencias por factores hereditarios) o causados por
un inhibidor adquirido.

¢Es confidencial el programa?

iSi! Se otorgara un namero de identificacion en la muestra
de sangre y en los formularios del programa UDC, de man-
era que nunca se revele el nombre de un paciente a nadie

fuera del centro de tratamiento.

¢COmo se inscribe uno en el programa UDC?
Los participantes que retnan los requisitos deben contactar
a su centro de tratamiento de hemofilia, o llamar al centro
de informacion de la Fundacion Nacional de Hemofilia al 1-
800-42-HANDI, para localizar el centro més cercano.

Para obtener mas informacion sobre los programas de
desordenes hemorréagicos de CDC, visite:
www.cdc.gov/ncidod/dastlr/hematology



