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DIA MUNDIAL DE LA HEMOFILIA 17 DE ABRIL DE 2023

El tema del Dia mundial de la hemofilia de este afio es “Acceso para todos: La prevencién de
hemorragias como norma de atencién a nivel mundial”. Con base en el tema del afio pasado,
el llamado a la accién para la comunidad en 2023 es unirse a fin de abogar ante legisladores
locales y gobiernos por un mejor acceso al tratamiento y la atencién, con énfasis en un mejor
control y prevencién de hemorragias para todas las personas con trastornos de la coagulacién
(PCTC). Esto significa la implementacion del tratamiento en el hogar, asi como del tratamiento
profilactico con el propdsito de ayudar a estas personas a lograr una mejor calidad de vida.

#WHD2023 wfh.org/whd



http://wfh.org/whd

“No hay nada mas conmovedor para alguien de nuestra comunidad que escuchar acerca de un

nifio con un trastorno de la coagulacién que juega con sus amigos, va a la escuela y sencillamente

disfruta de una mejor calidad de vida porque tiene acceso al tratamiento adecuado. Controlar y
prevenir hemorragias es realmente fundamental para una mejor calidad de vida.”

— César Garrido, presidente de la FM

COMO PARTICIPAR

Hay muchas maneras en las que usted puede ayudar a incrementar la conciencia sobre la necesidad
del control y la prevencién de hemorragias para las PCTC en su comunidad, y en todo el mundo.

Ya sea usted integrante de una organizacién nacional miembro (ONM), profesional médico, PCTC,
cuidador(a) o miembro o simpatizante de la comunidad, las siguientes son algunas de las cosas que

puede hacer para empezar:

con su ONM para averiguar
de qué manera pueden colaborar usted y otros
miembros de la ONM con miras al Dia mundial de
la hemofilia.

en la campafia lluminarse de rojo
del Dia mundial de la hemofilia. El afio pasado,
miles de personas de todo el mundo demostraron
su apoyo solicitando que se iluminaran mas de
100 edificaciones en ciudades de todo el mundo.

a nivel local utilizando los materiales
de la FMH para el Dia mundial de la hemofilia
—incluso nuestra carta modelo- e instruya a
funcionarios electos y ministros de salud.

l\®2 49 nuestras labores de cabildeo a nivel
mundial y forme parte de lo que hoy construimos
para el futuro haciendo un donativo aqui.

(o001 ::N141:D su historia acerca de cdmo ha

cambiado su calidad de vida —o la calidad de vida
de alguien a quien usted conoce- gracias a la
administracion de tratamiento en el hogar o de
tratamiento profilactico en wfh.org/whd

INTERACTUE EN REDES SOCIALES

publicando mensajes sobre los trastornos
de la coagulacién hereditarios en Facebook,
Twitter y LinkedIn, usando las etiquetas
#DiaMundialDeLaHemofilia, #WHD2023 y
#LightltUpRed.

)=l lell ]S recursos para ayudar a montar su
campafia del Dia mundial de la hemofilia y para

aprender mas acerca del significado del evento

La FMH desea agradecer el apoyo continuo de sus patrocinadores del Dia mundial de la hemofilia 2023:

Bayer F. Hoffman-La Roche Ltd.
BioMarin Pharmaceutical Inc. Freeline Therapeutics
Biotest GC Pharma

CSL Behring Grifols

Kedrion

LFB S.A Sobi

Novo Nordisk Spark Therapeutics
Octapharma Takeda

Pfizer

Sanofi


https://give.wfh.org/?_ga=2.243144834.1256787284.1666296908-1873757750.1646412981&_gl=1*iky8ad*_ga*MTg3Mzc1Nzc1MC4xNjQ2NDEyOTgx*_ga_7974KH9LH5*MTY2NjI5NjkwOC4yMTcuMS4xNjY2Mjk3ODQ4LjAuMC4w
http://wfh.org/whd

C R E E CO N CI E N C IA > Siganos para mantenerse al dia: Facebook |

Twitter | LinkedIn | Facebook en espaiiol

E N R E D E S S O C I A I_ E S > Use nuestras etiquetas #WHD2023,

#WorldHemophiliaDay y #LightltUpRed
para participar en la conversacion y crear

conciencia.

» Comparta su historia, fotos y videos en sus
redes sociales

» Aproveche el kit de herramientas para redes
sociales del Dia mundial de la hemofilia.
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» Actualice la foto de su perfil en Facebook con
el marco del Dia mundial de la hemofilia.

> Actualice sus fotos de portada en redes
sociales para el Dia mundial de la hemofilia.

> En el Dia mundial de la hemofilia participe en
vivo y comparta su historia.

o it miy Blood.

CINCINNATI v ‘ Ld 4 o » Use una prenda roja en casa y comparta una
vy ol - selfie en redes sociales.

» Desafie a sus colegas o comparfieros a que
publiquen una foto de ellos mismos vestidos
de rojo para el Dia mundial de la hemofilia,
jo publique un collage de fotos de todas las
personas de su organizacion vestidas de rojo!

PIAMUSDER D OIS » Publique en redes sociales fotos de
e abri

monumentos o edificaciones que se hayan
iluminado de rojo donde usted vive.
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https://twitter.com/wfhemophilia
https://ca.linkedin.com/company/wfhemophilia
https://www.facebook.com/wfhemophilia
https://www.facebook.com/wfhemophilia/
https://twitter.com/wfhemophilia
https://www.linkedin.com/company/wfhemophilia/
https://www.facebook.com/FMHemofilia
https://wfh.org/world-hemophilia-day/

EMPRENDA ACCIONES
A NIVEL LOCAL

> Abogue enviando una carta a su gobierno local, a funcionarios electos, a
ministros de salud o a otros funcionarios encargados de tomar decisiones
| sobre salud publica. Aqui encontrard un modelo de carta que puede utilizar
— para este fin.

» Comuniquese con una organizacién de pacientes en su pais para saber como
puede participar a nivel local.

- Encuentre la lista de las ONM de la FMH aqui.

- Participe con su ONM como voluntario(a) e invite a sus amigos. jAl implicar
a otras personas ayuda a que aprendan acerca de nuestra comunidad!

> Envie un comunicado de prensa a los medios de su area:
- Puede encontrar un ejemplo de comunicado de prensa de la FMH aqui.

» A través de redes sociales comparta historias de cabildeo, conéctese con
otros pacientes, conozca sus historias, y colabore para hacer llegar su

mensaje a proveedores de atencion médica y encargados de la toma de
decisiones.

CUENTE SU HISTORIA

En la pagina internet del Dia mundial de la
hemofilia comparta su historia sobre la manera
en la que un trastorno de la coagulacién le ha
afectado a usted o algln ser querido, y lea sobre
otras motivadoras experiencias.

MOUDEN MOHAMED, 28

TAHL KIM, 41

Celebrating World Haemogphilia Day
2022

My name is Tai-il Kim.

Yes, my story is no difference

between it and most of the stories

| have severe hemophilia A. And

have two sons and a youngest of hemophilia patients at the...

» Escriba su propia historia.
» Presente una historia en video.
» Lea las historias de otras personas aqui.

HEIN RN INEREU wih.org/whd

Read story
Lire Uhistoire / Leer La historia

Read story
Lire Uhistoire / Leer ta historia

Obtenga mas informacién sobre los tratamientos mas recientes para la
hemofilia y la prevencién de hemorragias en la Plataforma de aprendizaje
electrénico de la FMH, aqui.

Algunos temas de interés:

>

)


https://wfh.org/world-hemophilia-day/
https://wfh.org/es/dia-mundial-de-la-hemofilia/
https://wfh.org/es/encuentre-apoyo-local/encuentre-a-una-onm/
https://wfh.org/es/dia-mundial-de-la-hemofilia/
https://elearning.wfh.org/es/
https://elearning.wfh.org/fr/
https://elearning.wfh.org/es/centros-de-aprendizaje/terapia-genica/
https://elearning.wfh.org/es/centros-de-aprendizaje/profilaxis/
https://elearning.wfh.org/es/centros-de-aprendizaje/ensayos-clinicos/
https://elearning.wfh.org/fr/centres-dapprentissage/essais-cliniques/

CONTRIBUYA A QUE UN MONUMENTO O
EDIFICACION SE ILUMINE DE ROJO
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Cada ano, edificaciones de todo el mundo se iluminan

de rojo como parte de la campana del Dia mundial de el = I
la hemofilia “lluminarse de rojo”. El afio pasado, mas de ‘
100 edificaciones de todo el mundo se iluminaron como i Al
9 9 5 — =
muestra de solidaridad con la comunidad. o8 ! [
» » |
» Puede utilizar esta carta para solicitar a la persona o - : ~fi e T

grupo a cargo de una edificacién o monumento que
participe en la campania.

» Sitoma fotos del monumento o edificio iluminado
de rojo y las publica en redes sociales, use la etiqueta

#LightltUpRed o envienos un correo electrénico a

marcomm@wtfh.org.

» Envienos un correo electrénico a marcomm@wfh.org

para contarnos qué monumento o edificio esta usted
contribuyendo a iluminar de rojo.

APOYE LA LABOR DE LA FMH

» Usted puede apoyar nuestros esfuerzos de cabildeo a escala mundial y formar parte de
lo que la FMH construye hoy para generaciones futuras: un mundo en el que todas las
personas con trastornos de la coagulacién hereditarios tengan acceso a tratamiento y
atencion, sin importar el tipo de su trastorno, su género o el lugar donde vivan. Haga un
donativo aqui.

¢Quiere hacer mas? Piense en unirse a la comunidad de Campeones Mundiales de la
FMH*, reservada para nuestros simpatizantes mas comprometidos. Cada mes recibira

un recordatorio sobre la manera en la que su donativo incide en nuestra comunidad
mundial. Le llevaremos tras bambalinas para mostrarle la forma en la que nuestros
programas de desarrollo de la salud generan un cambio transformador en las vidas de
las personas con trastornos de la coagulacién alrededor del mundo. Conviértase en
Campedn Mundial aqui.

* Para convertirse en Campeoén Mundial es necesario hacer un donativo de USD $500 anuales o de $40
mensuales. Los donativos pueden hacerse en linea o mediante cheque enviado a 1425 René-Lévesque Blvd W, FEDERACION MUNDIAL DE HEMOFILIA
Bureau 1200, Montreal, Quebec, H3G 1T7, Canada.



https://give.wfh.org/es/
https://give.wfh.org/fr/
https://give.wfh.org/es/
https://give.wfh.org/es/
https://view.officeapps.live.com/op/view.aspx?src=https%3A%2F%2Fwfh.org%2Fwp-content%2Fuploads%2F2023%2F02%2FWHD2023-LIUR-ES.docx&wdOrigin=BROWSELINK

