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La equidad en salud es definida por la Organizacion Mundial de la Salud como “la
ausencia de diferencias evitables o remediables entre grupos de personas, ya sea que
esos grupos se definan social, econémica, demogrdfica o geogrdficamente”.() Esa
equidad no siempre se logra, unas veces porque no existe la intencion de alcanzarla y
otras, porque no es visualizada desde una perspectiva global de salud médica, ni por

los pacientes.

El abordaje integrador de las personas con hemofilia esta cambiando. Un grupo de
médicos, pacientes lideres, familiares, abogados y economistas, se reunieron y
recomendaron un nuevo paradigma en la atencion de la enfermedad, basado en las
necesidades no satisfechas de este grupo de pacientes, un modelo de salud cuya
finalidad es lograr una equidad en salud para las personas que padecen la enfermedad
y una “cura funcional”. Se basa en un sistema de niveles de atencion médica y metas
a alcanzar, todos concatenados en un proceso escalonado multipasos en los que se
incluyen aspectos que deben ofrecer los sistemas de salud y, por otra parte, los
beneficios alcanzables por las personas con hemofilia. A medida que aumentan las
escalas de atencidon y proteccion ofrecidos al paciente se obtendran mejores

beneficios.?
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Este grupo establecio siete niveles de desarrollo para lograr una hemostasia mejor y
una cura funcional: mejor supervivencia, al prevenir la muerte prematura por mejor
acceso a tratamientos y equipos de salud; minima disfuncién articular, que permitiria
mejorar la calidad de vida y la participacion en las actividades de la vida cotidiana;
estar libres de sangrados espontdneos y con ello realizar actividades de bajo riesgo;
alcanzar una movilidad normal que permita la participacion en las actividades
laborales, escolares y familiares sin restriccion; la capacidad de enfrentar traumas
minimos que les proporcione a los pacientes, una vida Util sin restricciones; someterse
a cirugias o traumas mayores sin intervenciones adicionales para no depender de
cuidados especializados que en ocasiones, no estan disponibles en todos los escenarios
y por ultimo, lograr una hemostasia normal con la finalidad de obtener bienestar en

la salud.®

Sin dudas, la evolucion de la atencion médica y terapéutica en hemofilia ha
evolucionado de forma satisfactoria en los Gltimos 30 anos.® Los esquemas actuales
de profilaxis han mostrado eficacia y una vez implementados desde edades tempranas
logran una disminucion de los sangrados, de las complicaciones y de la discapacidad
permanente observada en pacientes graves que no tienen acceso a estas formas de
terapia.® Se iran imponiendo otros tratamientos que logren revertir la gravedad

fenotipica de los pacientes y el acceso a ellas mejorara.

El anticuerpo monoclonal Emicizumab (registrado en Cuba, emicizumab Roche®, F
Hoffmann-La Roche, Basilea, Suiza), Unico tratamiento por via subcutanea aprobado
para la profilaxis de pacientes con hemofilia A con y sin inhibidores, ha logrado una
disminucion efectiva y casi total de los sangrados espontaneos en la mayoria de los
pacientes que lo utilizan, la terapia génica, como otra terapéutica es prometedora,

pero aun hay aspectos por mejorar y conocer. (-3

Contar con esquemas terapéuticos novedosos en la mayoria de los casos dista mucho
de lograr una cura funcional, es la integracion de todos los elementos donde el
paciente juega un papel fundamental. Este modelo planteado debe servir a los

diferentes paises para lograr una vision y tratamiento mejor para todas las personas
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con hemofilia, basado en las experiencias propias y las capacidades de desarrollo de

los sistemas nacionales de salud.

El programa cubano de hemofilia, insertado en los proyectos de desarrollo del Instituto
de Hematologia e Inmunologia, ha logrado la insercion de médicos de diversas
especialidades; el reclutamiento de pacientes que no se atendian regularmente; la
inclusion de individuos en esquemas de profilaxis con concentrados de factores
convencionales y las nuevas terapias, la aplicacion de la radiosinoviortesis y la terapia
celular como alternativas terapéuticas que evitan la progresion de la artropatia
hemofilica, asi como la constante ampliacion de la red nacional de atencion médica,

entre otros logros obtenidos. ©¢:7:8)

Se reconoce que hay muchos desafios y aspectos por perfeccionar, pero todos los dias
se intenta lograr equidad en salud, juntos, pacientes, familias, médicos y directivos
caminaremos por mas, para lograr la inclusion total de las personas con hemofilia. El
mayor reto es lograr esquemas de tratamiento personalizados segin el fenotipo
hemorragico del paciente, la actividad fisica diaria que desarrolle y el sistema de salud
al que pertenece.®? Prolongar con calidad la vida de las personas que padecen

hemofilia es un reto, pero se requiere la integracion de todos los elementos.
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