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Editorial

Atencion al paciente con hemofilia con sangrado agudo: un tema polémico
en el contexto actual
Care for hemophilia patients with acute bleeding: a controversial issue in

the actual context
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Segun la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) “la cobertura sanitaria universal
comprende que todas las personas y las comunidades tengan acceso, sin discriminacion
alguna, a servicios de salud integrales, adecuados, oportunos, de calidad, determinados
a nivel nacional, de acuerdo con las necesidades, asi como a medicamentos de calidad,
seguros, eficaces y asequibles, a la vez que se asegura que el uso de esos servicios no
expone a los usuarios a dificultades financieras, en particular a los grupos en situacion

de vulnerabilidad.”™
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Se enfatiza que para garantizar estos servicios se necesitan trabajadores de la salud y
asistenciales que posean una 6ptima combinacion de competencias en todos los niveles
del sistema de salud y tengan un trabajo apropiado.®

Con el proposito de desarrollar diferentes aspectos médicos de la atencién de algunas
enfermedades crénicas hematoldgicas, en la década de 1980 del siglo pasado se
iniciaron en el Instituto de Hematologia e Inmunologia (IHI) varios programas de atencién
integral de salud, entre ellos, el de la anemia drepanocitica y la hemofilia que
constituyeron un hito en el desarrollo de la especialidad en el ambito nacional.®)

En particular, el programa de atencion a pacientes con hemofilia en Cuba comenzo en el
afo 1986. Con el transcurso del tiempo se gand experiencia y se modificaron aspectos
clave para lograr el bienestar de las personas afectadas.® A partir del afio 2001 se
introdujo de forma gradual en el IHI el modelo de atencién integral y multidisciplinaria a
las personas con la enfermedad, basado en los principios de la Federacién Mundial de
Hemofilia (FMH), organizacién no gubernamental reconocida por la OMS que orienta de
forma global el abordaje de las coagulopatias hereditarias.®5 Este modelo tiene como
objetivo fundamental garantizar que los pacientes cuenten con un acceso adecuado y
permanente a servicios médicos de alta calidad que incluye esquemas terapéuticos
adecuados para el control de los eventos agudos y las complicaciones, la hospitalizacion
oportuna, la presencia de un equipo médico con profesionales de diferentes disciplinas
con énfasis en el hematologo, el ortopedista, la enfermera, el rehabilitador fisico, el
psicélogo, el trabajador social y el imagendlogo, entre otros.® Se implementaron
proyectos de intervencidn que permitieron perfilar mejor la atencion médica en los que se
conjugaban la urgencia, la consulta externa y la hospitalizacion.®

El cambio de sede del Instituto, en el afo 2018, creé una nueva realidad que implico
avances y a su vez nuevos desafios en diversas areas de la atencién a las personas con
enfermedades crénicas hematoldgicas. De forma prevenida y organizada, la nueva
estructura de los servicios fue disefiada con una divisidn en tres instalaciones médicas:
la urgencia y la hospitalizacion quedarian en los centros médicos Hospital Pediatrico
Universitario William Soler y el Hospital General Docente Dr. Enrique Cabrera, antiguas

sedes del IHI, y la consulta externa multidisciplinaria en el IHI. Se procuré un manejo en
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conjunto por los hematdlogos de los tres centros. Se garantizaron capacitaciones a
especialistas en medicina interna, pediatria y enfermeria, asi como la categorizacion
docente a los nuevos profesionales que se involucrarian en esta nueva etapa de trabajo.
En la actualidad, la percepcion que tienen los pacientes y familiares de la atencién a la
urgencia recibida muestra un retroceso. Existen varias dificultades, entre ellas, el
desconocimiento de la enfermedad por gran parte del personal de salud presente en salas
de emergencia y farmacia que provoca un retraso en la evaluacién y tratamiento del
enfermo.

No se debe consentir que las actuales dificultades conduzcan a la pérdida de la
organizacion y experticia en el manejo de pacientes hematologicos. La atencion
adecuada de las crisis en hemofilia no solo permite salvar vidas, sino también evitar
secuelas fisicas y psicoldgicas que se conviertan en barreras para el paciente y sus
familiares y los hagan dudar ante un sangrado de importancia. Las recomendaciones
actuales de la FMH indican con claridad la importancia y escalonamiento en la atencion
de urgencia de estos pacientes.®

No importa que el IHI no esté en el mismo lugar, lo que se necesita es que los servicios
de urgencias hematoldgicas de La Habana mantengan la asistencia médica con calidad.
Las compras del Ministerio de Salud de Cuba y las donaciones de productos de la
coagulacion provenientes del comité de ayuda humanitaria de la FMH®) permiten cubrir
las necesidades de la urgencia en la mayoria de las circunstancias, por lo que la atencién
profesional debe ir en congruencia con los principios médicos establecidos de
sensibilidad, profesionalismo y personalizacion de la atencién a seres humanos. Los
servicios y sistemas sanitarios son los responsables de garantizar la salud de la
poblacion y deben tener la capacidad de brindar una atencién que responda a las
necesidades y exigencias de las personas y que sean coherentes con el nivel de
conocimiento logrado.("

Los importantes avances alcanzados afos atrds no solo fueron el fruto de altos
presupuestos, sino de una mejor organizacion y gestion de los recursos disponibles; lo
que redundd en un mejor tratamiento de los eventos de sangrado, alivio de los sintomas

en menor tiempo y una sensacion de seguridad para pacientes y familiares que hoy es
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imprescindible recuperar. Distribuir de forma indiscriminada por todos los hospitales el
escaso medicamento disponible va en contra del mejor interés de atencion al paciente y
puede ser causa de atrasos en el manejo de una urgencia.

La experiencia ha demostrado que se puede hacer mucho desde la reorganizacion de los
mismos recursos humanos y materiales y que la atencién temprana y oportuna puede
significar no solo salvar vidas, sino también reducir las limitaciones, fomentar un mayor

autovalidismo y menores necesidades de atencion futura en otras areas.
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