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Hemofilia en palabras: crucigrama educativo para sensibilizar y
aprender

Hemophilia in words: an educational crossword puzzle to raise
awareness and learn
Erennys Carema Sarabia Aguila '* Dunia de la Caridad Castillo Gonzalez !

Pablo Enrique Quintero Alvarez !

! Instituto de Hematologia e Inmunologia. La Habana, Cuba.

Estimados lectores:

Cada 17 de abril, a iniciativa de la Federacion Mundial de
Hemofilia, se conmemora el Dia Mundial de la Hemofilia en honor
al natalicio de su fundador, Frank Schnabel. (1) Esta fecha tiene
como propdsito concienciar sobre esta enfermedad —un trastorno
genético y hereditario causado por la deficiencia o ausencia de los
factores de coagulacion VIII y IX—, sensibilizar a la comunidad y
fomentar el intercambio de conocimientos cientificos orientados a
mejorar la calidad de vida de los pacientes. (1 2)

En este contexto, y reconociendo la necesidad de abordajes
educativos que trasciendan la mera transmisiéon de informacion
para incorporar las voces de los afectados, la Seccion de Hemofilia
de la Sociedad Cubana de Hematologia y el Instituto de
Hematologia e Inmunologia de Cuba convocaron al concurso
“Concientiza sobre la Hemofilia”. (Figura. 1)

Esta iniciativa se fundamenta en el creciente consenso cientifico
sobre la importancia de la investigacion participativa basada en la
comunidad, la cual valida el conocimiento experiencial como un
insumo esencial para el disefio de intervenciones en salud mas
efectiva y culturalmente pertinente.

Segun los autores, la actividad consistid en la elaboracion de un
acréstico a partir de la palabra HEMOFILIA dispuesta
verticalmente, en el cual cada término horizontal debia reflejar
algun aspecto vinculado a la enfermedad, desde el manejo clinico
hasta las vivencias y necesidades emocionales de pacientes y
familiares.

Frente al enfoque tradicional unidireccional —del profesional hacia
el paciente—, metodologias cualitativas como esta permiten
capturar la complejidad psicosocial de las enfermedades crdénicas,
generando datos valiosos para la antropologia médica y la
psicologia de la salud.
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Con este fin, se desarrollé una actividad participativa que combind un
encuentro presencial con la recepcion virtual de acrésticos basados en
la palabra "HEMOFILIA". El objetivo fue identificar, mediante analisis
de contenido tematico, los constructos centrales que definen la
experiencia de la hemofilia desde una perspectiva emic (interna),
para posteriormente elaborar un crucigrama educativo basado en
estos insumos.

Participaron 37 personas. El analisis reveld dos dimensiones
principales. Por un lado, conceptos clinicos y de manejo: "factor VIII",
"emicizumab", "hematologia", "cero sangrado" e "inhibidores", lo cual
evidencido un notable conocimiento técnico entre los participantes,
reflejando la eficacia de los programas de educacién terapéutica. Por
otro, emergieron con fuerza dimensiones psicosociales y vivenciales:
"familia" —que subraya su rol de apoyo y la naturaleza hereditaria de
la enfermedad—, "amor", "dolor", "hematoma" y "hemartrosis". Esta
dicotomia no solo valida el modelo biopsicosocial aplicado a la
hemofilia, sino que también identifica los marcadores semanticos que
la comunidad utiliza para narrar su relacion con la enfermedad,
informacion crucial para mejorar la comunicacidn clinica y el apoyo
psicosocial.

La relevancia cientifica de esta accion reside en su metodologia, que
opera como un dispositivo de captura narrativa de bajo costo y alta
accesibilidad, permitiendo triangular percepciones entre pacientes,
familiares y profesionales. El producto final, un crucigrama que
integra estos términos, trasciende su funcién ludica para convertirse
en una herramienta educativa validada por la comunidad,
promoviendo un aprendizaje significativo y contextualizado que
puede mejorar la adherencia al tratamiento y la alfabetizacion en
salud.

Recomendamos la implementacién y evaluacidén sistematica de este
tipo de metodologias participativas en el disefio de materiales
educativos. Su potencial para generar evidencia cualitativa aplicable a
la mejora de la practica clinica, la educacién sanitaria y las politicas
de salud centradas en la persona, las convierte en una linea de
investigacién con impacto tangible en la calidad de vida de los
pacientes con enfermedades croénicas.
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La Sociedad Cubana de Memotilia y el Instituto de
Hematologia e iInmunologia te invitan & participar
en ol Conturso Concientiza sobre ta Hemafilia.
H emofilia Para participar, solo deberas

elaborar un acr01tico Que parta
de la palabra Hemofilia, en ol

que ias paiabras que wtilices

deberin estar relacionadas con

pacientes y familiares,
[ Sejs volar tu creatividad!
PO te mostramos un ejemplo.

Con las palabeas dadas por 103 participantes, sera
slaborado un crucigrama, que ayude 3 aprander a
otras personas.

Los trabajos deberdn ser erviados via Whatiipp a los
ugwientes numeros, antes de las | 1.5% pm del juaves 18

Dian S5505867 Carerma 54716704

Los ganadores serdn dados @ ConOCer y recibindn su
premio e prow yiernes 19 de abeil.

Figura 1. Convocatoria del concurso "Concientiza sobre la hemofilia".
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Figura 2. Participantes en la actividad conmemorativa del Dia Mundial de la
Hemofilia. Museo Alejandro de Humboldt, La Habana, Cuba; 14 de abril de 2024.
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