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Como abogar por mejor acceso al tratamiento y la
atencidn: Escribir una carta a su gobierno local

Este Dia mundial de la hemofilia, la FMH le anima a tomar medidas para ayudar a apoyar a su comunidad
local de trastornos de la coagulacion. Una excelente manera de hacerlo es comunicandose con su gobierno
local y exhortdndolo a modificar politicas a fin de proporcionar un mejor apoyo a las personas con
trastornos de la coagulacion (PCTC). Este documento le ofrece instrucciones paso a paso sobre como
redactar una carta a funcionarios gubernamentales y legisladores, describiendo dos llamados a la accion
especificos. Por supuesto, usted puede incluirlos ambos o elegir solamente uno de ellos.

1. Llamado ala accion: Mejorar el acceso al tratamiento y la atencidén en su pais
Solicite a su gobierno que mejore el tratamiento y la atencidn, con énfasis en ayudar a
todas las PCTC a obtener acceso a la atencidn, sin importar el tipo de su trastorno, su
género, edad o el lugar donde vivan.

2. Llamado ala accidn: Solicitar unaresolucién de la OMS sobre hemofiliay
trastornos de la coagulacién
Pida a su gobierno que solicite formalmente que la Organizaciéon Mundial de la Salud
(OMS) adopte una resolucion sobre la hemofilia y otros trastornos de la coagulacion.

A continuacion proporcionamos algunos consejos para redactar una carta de cabildeo eficaz, asi como un
ejemplo de la misma. Le animamos a modificar la carta de acuerdo con su situacion y necesidades.

Guia paso a paso

Esta es una guia para redactar su propia carta a partir de cero. Si lo prefiere, puede usar nuestra
carta de ejemplo y sencillamente adaptarla a su situacién.

Inicie la carta con una direccion oficial

¢ Incluya la fecha, asi como el nombre, cargo y direccion del funcionario a quien escribe.
e Incluya una linea con el asunto de su carta.

Preséntese y enuncie el propoésito de su carta

e Sefiale quién es usted, y en nombre de quién escriben usted o su organizacion.
¢ Indique en el primer parrafo que su carta se relaciona con las PCTC.

preocupaciones relativas a los trastornos de la coagulacion hereditarios
o Explique la situacion actual en su pais con respecto al acceso al tratamiento y la atencion.
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e Defina claramente los problemas y/o disparidades que esta situacion crea para las PCTC o sus
familiares.

e Explique el impacto de los trastornos de la coagulacion, tales como ausentismo escolar o laboral.
e Subraye que contar con una resolucién de la OMS ofreceria una oportunidad sin precedente a fin
de crear un muy necesario marco de referencia mundial que permita a la OMS y sus estados
miembros implementar acciones coordinadas orientadas a abordar las principales barreras a fin

de incrementar el acceso al diagnéstico, al tratamiento y a la atencion para las personas que
viven con hemofilia y otros trastornos de la coagulacion.

Use datos estadisticos para fortalecer su argumento

e Aproveche fuentes de datos reconocidas, tales como su registro nacional de pacientes, centros
de tratamiento de hemofilia locales, el Sondeo Mundial Anual (SMA) de la FMH, el Registro
Mundial de Trastornos de la Coagulacién (RMTC) de la FMH, publicaciones en el periddico
Haemophilia u otras publicaciones médicas oficiales, y otros recursos disponibles en wfh.org.

e Presente datos comparativos (por ejemplo, datos sobre el nimero de personas con hemofilia
identificadas en comparacion con el nUmero esperado; datos sobre lagunas en la identificacion
por género o areas geogréficas; tasa anualizada de hemorragias (TAH) y/o tasa anualizada de
hemorragias articulares (TAHA) para pacientes que reciben profilaxis, en comparacion con los
gue reciben tratamiento a pedido, etc.).

e Use las visualizaciones interactivas de la FMH para resumir datos del Sondeo Mundial Anual y
recopilar estadisticas especificas por pais.

Incluya historias personales y ejemplos
e Personalice la carta destacando sus propias experiencias individuales.

Hag ala relevante para los legisladores
Mencione cualesquiera leyes, politicas o planes estratégicos existentes a fin de mejorar el
acceso al tratamiento y la atencién para PCTC en su pais.

e Mencione también cualesquiera compromisos con resoluciones internacionales u otros

instrumentos de politicas, tales como la Declaracién de Naciones Unidas sobre Cobertura de
Salud Universal (lea la declaracion aqui), la Declaracion Politica de la Tercera Reunion de Alto
Nivel de la Asamblea General sobre la Prevencion y el Control de Enfermedades no
Transmisibles, etc.

Reconozca cualquier apoyo anterior recibido

e Mencione cualesquiera medidas adecuadas que su gobierno haya tomado para apoyar a las
PCTC, entre ellas resultados positivos de apoyos anteriores, y exprese su agradecimiento.

Describa la(s) medida(s) que espera que tome el funcionario

e Enuncie claramente la(s) medida(s) que usted espera que tome el funcionario.
e Describa los efectos positivos que la(s) medida(s) solicitada(s) podria(n) tener en las personas o
en la comunidad.

Ofrezca apoyo

Explique la forma en la que usted, su organizacién o sus organizaciones aliadas pueden ayudar
al funcionario gubernamental.
e Describa detalladamente cualquier apoyo técnico, experiencia u otras aportaciones que usted
pueda ofrecer para ayudar a su gobierno a abordar los problemas que enfrenta su comunidad.
e Podngase a disposicion del funcionario para profundizar sobre el tema o para una reunion de
seguimiento.

Cierre y firme su carta

e Agradezca al funcionario y firme la carta usando su nombre completo.
e Incluya los nombres o logotipos de organizaciones afiliadas.
e Proporcione su direccion y nimero telefénico, de modo que pueda recibir una respuesta.


https://wfh.org/es/encuentre-apoyo-local/#HTCs
https://wfh.org/es/encuentre-apoyo-local/#HTCs
https://wfh.org/es/investigacion-y-recoleccion-de-datos/sondeo-mundial-anual/
https://wfh.org/es/investigacion-y-recoleccion-de-datos/registro-mundial-de-trastornos-de-la-coagulacion/
https://wfh.org/es/investigacion-y-recoleccion-de-datos/registro-mundial-de-trastornos-de-la-coagulacion/
https://onlinelibrary.wiley.com/journal/13652516
https://wfh.org/es
https://bit.ly/3GRUQhS
https://www.un.org/pga/73/wp-content/uploads/sites/53/2019/07/FINAL-draft-UHC-Political-Declaration.pdf
https://apps.who.int/gb/ebwha/pdf_files/EB148/B148_7-en.pdf

Ejemplo de carta

17 de abril de 2024

Sr. Juan Gonzalez, legislador
Congreso de xxx

Ciudad, Estado

Cadigo postal

Asunto: Incrementar el acceso al tratamiento para las personas con trastornos de la coagulacion
hereditarios en [nombre de su pais]

Estimado(a) [nombre del(la) receptor(a)]:

Mi nombre es [nombre de usted o de quien firme la carta] y le escribo respecto a las personas que
viven con un trastorno de la coagulacion hereditario aqui en [nombre de su pais].

Como tal vez usted sepa, los trastornos de la coagulacion hereditarios abarcan la hemdfilia, la
enfermedad de Von Willebrand (EVW), los trastornos plaquetarios hereditarios, y otras deficiencias
de factores de la coagulacién. Todos estos son trastornos de por vida que evitan que la sangre
coagule adecuadamente. Las personas con trastornos de la coagulacion (PCTC) pueden presentar
hemorragias internas o externas incontrolables de manera espontanea o como resultado de una
lesion aparentemente menor. Las hemorragias en articulaciones y misculos provocan dolor grave,
complicaciones musculoesqueléticas y discapacidad, mientras que las hemorragias en drganos
vitales, tales como el cerebro, pueden ocasionar la muerte. Me comunico con usted hoy porque cada
afio, el 17 de abril, nuestra comunidad celebra el Dia mundial de la hemofilia. En honor de este
importante dia estamos solicitando su apoyo.

La mayoria de las PCTC permanece sin recibir diagnostico. Usando la prevalencia cientifica
establecida (lorio et al., 2019), puede calcularse que hay mas de 830,000 personas con hemofilia
(PCH) a escala mundial. Sin embargo, de acuerdo con cifras de la Federacion Mundial de Hemofilia
(FMH; Sondeo Mundial Anual 2022) solamente se ha identificado y reportado a 271,359 pacientes en
todo el mundo. En nuestro pais, [nombre de su pais], el porcentaje de pacientes identificados en
comparacion con el nimero esperado de PCH es de [porcentaje]. La tasa de identificacién para la
EVW (que es el trastorno de la coagulacién mas comun) es todavia menor, con [nimero] de
personas con EVW reportadas en nuestro pais. La mayoria de las PCTC diagnosticadas no tiene
acceso a atencion o tratamiento adecuados. También persisten importantes lagunas en las tasas de
identificacién por género, con tan solo [nimero] reportadas. La tasa anual de hemorragias (TAH)
para personas diagnosticadas con hemofilia en [nombre del pais] es de [porcentaje], lo cual indica
gue... [modifique los datos que incluya, con base en sus necesidades y la informacién disponible, y
agregue su conclusion].

* La informacion del porcentaje de pacientes identificados en cada pais puede
encontrarse en los mapas interactivos del Sondeo Mundial Anual o en el registro
(censo) de pacientes de su pais.

Con tratamiento adecuado, las personas con hemofilia pueden llevar vidas perfectamente sanas. Sin
tratamiento, la mayoria de los nifios crecera con discapacidades permanentes, si es que sobrevive
hasta la edad adulta. Los pacientes presentaran no solamente complicaciones de salud, sino que sus
experiencias de aprendizaje y empleo también resultaran afectadas. En el caso de pacientes con
hemofilia A o B grave —particularmente los nifios—, la Federacién Mundial de Hemofilia recomienda la
profilaxis periddica a largo plazo como norma de atencién, y como la manera mas eficaz de controlar
y prevenir episodios hemorragicos (Srivastava et al., 2020). En [nombre de su pais], solamente el
[porcentaje] de adultos y el [porcentaje] de nifios con hemofilia grave reciben tratamiento.

* La informacion de cada pais sobre el porcentaje de pacientes que recibe tratamiento
profilactico puede encontrarse en el registro (censo) de pacientes de su pais o en el


http://shiny.wfh.org/ags/?_ga=2.230920991.1899276392.1645451998-1448602186.1603807152&_gl=1*1v8xk21*_ga*MTQ0ODYwMjE4Ni4xNjAzODA3MTUy*_ga_7974KH9LH5*MTY0NTU1NTk1Ny4zNy4wLjE2NDU1NTU5NTcuMA..

Sondeo Mundial Anual de la FMH. También puede agregar cualesquiera datos
estadisticos sobre personas con EVW u otros trastornos de la coagulacion, si
estuvieran disponibles.

[Llamado a la accién 1]. Le escribimos para solicitar mejor acceso al tratamiento a fin de garantizar
gue pueda ofrecerse la atencién adecuada a las personas con trastornos de la coagulacion, con
énfasis en la prevencion y el control de hemorragias. Una solucién eficaz es la introduccion de la
terapia en el hogar y el tratamiento profilactico para los pacientes afectados. La terapia en el hogar
permite el tratamiento temprano ideal, lo que genera menos complicaciones, una reduccion
significativa de las tasas de hospitalizacién, y la prevencién de la discapacidad a largo plazo,
particularmente en los casos de quienes reciben tratamiento profilactico, en comparacion con
quienes reciben tratamiento episddico.

* Si el tratamiento en el hogar y el tratamiento profilactico ya estuvieran disponibles en
su pais, puede solicitar apoyo para implementar el acceso a terapias que pudieran no
estar todavia disponibles en su pais. Por ejemplo, implementar o ampliar el tratamiento
profilactico con terapias sin factor de reemplazo; implementar tratamiento y atencion
para otros trastornos de la coagulacion hereditarios, tales como la EVW; incrementar el
acceso al tratamiento y la atencion para mujeres y nifias con trastornos de la
coagulacion, etc.

[Llamado a la accién 2]. Otra manera, en la que usted, sefior(a) [nombre del funcionario
gubernamental] puede ayudarnos a mejorar el acceso al tratamiento y la atencion para las PCTC es
proponer y/o apoyar una resolucion de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) sobre la hemofilia
y otros trastornos de la coagulacién. Esta resolucion crearia un marco de referencia a fin de orientar
las actividades de la OMS y de sus estados miembros para abordar los desafios de salud de las
PCTC. Una resolucion de la OMS podria generar mayor concientizacion, mejores esfuerzos de
coordinacién, y colaboracion internacional.

* Seleccione un llamado a la accién y borre el otro o utilice los dos.

Estamos muy agradecidos por todo el apoyo que nos ha proporcionado, incluso [describa apoyo
recibido anteriormente]. Confiamos en poder continuar aprovechando esta colaboracion anterior a fin
de garantizar una vida mejor para las personas afectadas por trastornos de la coagulacion
hereditarios de nuestra comunidad.

Nuestra organizacién, [nombre de su organizacién], est4 preparada para apoyar sus esfuerzos.
Podemos ofrecerle lo siguiente: [...].

Gracias por tomarse el tiempo de considerar nuestras preocupaciones. Esperamos su respuesta y
guedamos a su disposicién para conversar sobre oportunidades de colaboracién y de formar parte
de la solucién a fin de mejorar el acceso y el tratamiento para todas las PCTC.

* Si su organizacion tuviera planeado algun evento de cabildeo o concientizacion
relacionado con el Dia mundial de la hemofilia, también puede aprovechar la
oportunidad para invitar a este evento al funcionario gubernamental al que le escribe.

Atentamente,

Nombre

Firma

Organizacion
Direccidén

Nuamero telefénico
Direccién de correo-e


https://elearning.wfh.org/es/resource/informe-del-sondeo-mundial-anual-2022/

lorio A, Stonebraker JS, Chambost H, et al. Establishing the prevalence and prevalence at birth of
hemophilia in males: a meta-analytic approach using national registries. Ann Intern
Med. 2019; 171: 540- 546.

Srivastava, A, Santagostino, E, Dougall, A, et al. WFH Guidelines for the Management of Hemophilia, 3rd
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World Federation of Hemophilia Report on Annual Global Survey 2022
https://elearning.wfh.org/resource/report-on-the-annual-global-survey-2022/

The World Bleeding Disorders Registry (WBDR) 2022 Data Report
https://elearning.wfh.org/resource/wbdr-2022-data-report/
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