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Al Director:

A pesar de que ya se conocia, como el surgimiento de una nueva enfermedad (COVID
19) alarmaba al mundo y como pasaba de ser una emergencia solo en la Republica
Popular China a llegar, en poco tiempo, a afectar varios paises, el Grupo de Apoyo a
Pacientes con Hemofilia, aun albergaba la esperanza de poder cumplir con el
cronograma anual de encuentros de capacitacion en las diferentes provincias del pais,
del mismo modo en que se habia estado realizando anteriormente.(" Sin embargo,
desde marzo quedo claro, que la nueva enfermedad cambiaria la realidad de forma
duradera y obligaba a pasar al mundo digital para poder seguir acometiendo el

trabajo previsto.

A pesar de que el desarrollo de internet mediante el uso de los datos moviles ha sido
relativamente reciente y que para muchos las redes sociales aun presentan mds dudas
que certezas, nos decidimos, desde finales del afo anterior, a crear varios grupos de
chat en la plataforma de WhatsApp, asi surgio un espacio para pacientes y familiares

con hemofilia A y B, Enfermedad de Von Willebrand y otros trastornos de la
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coagulacion, asi como también se-crearon otros para coordinadores, especialistas y la

junta directiva.

La existencia de ese espacio ha sido de especial utilidad durante los meses de
aislamiento, pero, aun después, mantendrd muchas potencialidades al ser una via de

consulta a la comunidad cubana de hemofilia en tiempo real.?

Con estas plataformas creadas y el avance de la tecnologia 3G y 4G se contaba con un
canal de comunicacion desde el inicio de la cuarentena, que durd mds en la provincia

La Habana que en el resto del pais.

La primera actividad fue convocada desde la “Federacion Mundial de Hemofilia” que
realizé un llamado a incrementar la participacion bajo las nuevas condiciones que
impedian los talleres, jornadas y otras formas de encuentro fisico. El lanzamiento en
el espacio virtual de la campana “Participa +”) fue acogido en nuestro pais y
replicado para su visualizacion por pacientes, familiares y-muchos especialistas. La
plataforma de Facebook fue el terreno ideal para compartir esta campana con todos

nuestros miembros, pacientes y familiares.

A pesar de las dificultades tecnologicas y econoémicas que presentaba la participacion
en videoconferencias para recibir cursos de capacitacion, no se dejo buscar
alternativas que pudiesen mejorar el desempeno como equipo de trabajo con un
fuerte compromiso en el avance de un cuidado integral que no solo busca la deteccion
y atencion de los sangramientos sino que ademds intenta desarrollar una vision
holistica de la atencion en hemofilia incluyendo en su atencion no solo hematologos™

sino ademds, a ortopédicos, imagenodlogos, psicologos, estomatdlogos y enfermeras.

Las tecnologias por las cuales se desarrollaron los cursos regionales emplearon
plataformas prohibidas para su acceso desde Cuba y fue necesario emplear todo
nuestro conocimiento para superar estos obstdculos. A pesar de las intermitencias y
dificultades para contar con una sefal estable, no dejamos de asistir a cada encuentro

y enviar las tareas asignadas por cada curso en el que se participo: Comunicacion
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activa para ONMs, Taller de estructura y gobernanza para ONMs y Seminario de
estructura de la CoA.?)

Los conocimientos recibidos en estos espacios aun deben asimilarse en la labor diaria
y divulgarlos para potenciar nuestro radio de accion, lograr una mayor efectividad en

nuestro trabajo, objetivos y poder imponernos metas mds altas.

La prioridad en la actualidad estd dirigida a contar con una base de datos actualizada
y precisa que permita contar con esa fuerza que brinda el andlisis de informacion
para la aceptacion de proyectos que se apoyan en la evidencia sélida. Contar con un
registro actualizado es ademds un reflejo de una comunidad activa y comprometida
con los mismos objetivos, que tiene un seguimiento de cada miembro y su realidad y
que puede de manera eficaz determinar las principales oportunidades para dar pasos
que mejoren en alguna medida, la vida cotidiana de los pacientes y el bienestar

familiar.(©

Con este objetivo, se realizé un taller aprovechando las bondades de la plataforma
WhatsApp que recientemente incrementdé el numero de participantes en las
videoconferencias y asi pudo incluirse dos provincias: Pinar del Rio y Villa Clara. Tanto
el coordinador de cada provincia como el especialista principal a cargo de los
pacientes adultos y el encargado de la etapa pedidtrica fueron puestos en contacto
para facilitar la recogida de los datos tan necesarios para las futuras metas que
continuamente ajustamos con el principal fin de mejorar la vida de cada paciente

hemofilico a través de una estrategia integradora.

En los proximos meses se espera poder concretar el suefio de lograr reunir la
informacion, que tan valiosa resulta en esta etapa del desarrollo a nivel mundial,
para dar ese salto cualitativo tan ansiado, en una etapa tan prometedora en la que
surgen nuevos tratamientos que permiten avizorar una mejor calidad de vida para
todos, pero, sobre todo, para que las generaciones mds jovenes puedan verse libres
de las multiples limitaciones que impone estd condicion genética. Con este deseo
expresado, se invita a todos a trabajar activamente desde cada region para dar los

pasos necesarios en este sentido. Un abrazo virtual a todos y nuestro compromiso de
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seguir haciendo cada dia todo lo que esté a nuestro alcance para acercarnos a este

punto del futuro con el que sofiamos todos los dias.

Conflicto de intereses

Los autores declaran que no existe conflicto de intereses.
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