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Médicos de HTC entre los oradores del Dia de la Educacion

HACA espera dar la bienvenida a los
miembros a nuestro Dia de Educacion del
Capitulo anual, que esta programado para
el sabado 16 de marzo en el Centro Cul-
tural Ernst en Northern Virginia Commu-
nity College en Annandale, VA, de 9:30 a.
m.a 2:30 p. m.

El dia comenzard a las 10 a. m. con una
sesidn sobre practicas de reparto de cos-
tos de los pagadores con Kollet Koulianos,
MBA, presidente de P3 Consultants. Tiene
una larga trayectoria en la comunidad de
trastornos de la coagulacién y tiene mu-
cho conocimiento en temas como ajus-
tadores de acumuladores y maximiza-
dores de copagos.

Después de la sesion general, tendremos
dos sesiones de trabajo, una para padres
y familias de un nifio con un trastorno
hemorragico y la otra para adultos con un
trastorno hemorragico.

La primera sesidn tendrd lugar de 11:15 a
14:00 horas y la segunda de 13:30 a 14:30
horas. La sesion de padres sera en la sala
principal, y las sesiones de adultos en el
Comedor del Presidente justo al lado de la
sala principal.

REGISTRAR AQUI

Para los padres, el pri-
mero en hablar es el Dr.
Michael Guerrera del
Children's Hospital HTC
para hablar sobre la
participacion en de-
portes de nifios con un
trastorno hemorragico.
La sesidn de la tarde
serd “No temas al
empujén” con un ora-
dor de la Fundacién
Nacional de Trastornos
de la Sangrado (NBDF).
Esta sesidn explorara el
miedo y la fobia a las
agujas y le proporciona-
ra habilidades esencial-
es para afrontar esta
dificil tarea.

Para la seccion de adul-

tos, comenzaremos el dia con una
sesion sobre “Salud mental: una in-
mersién profunda” con un orador de
NBDF. Este taller investigard los prob-
lemas de salud mental que se observan
en la comunidad de trastornos de la
coagulacion y le brindara habilidades y
recursos innovadores. Por la tarde, el

otra oportunidad de “Preguntarle a un
médico” sobre cualquier tema, incluidas
las nuevas terapias innovadoras que
ahora estan disponibles para los pa-
cientes.

Entre cada pista habra un almuerzo en el
salén principal comenzando alrededor
del mediodia con la reunién anual

Dr. Gary Kupfer del Hospital Universi-

tario de Georgetown regresa para tener
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Estado de la mision

El material provisto en HACA News es solo para su informacion

general. HACA no da consejos médicos ni participa en la practica
de la medicina. HACA bajo ninguna circunstancia recomienda un
tratamiento particular para individuos especificos, y en todos los

La mision de HACA es apoyar los esfuerzos de defensa, edu-
cacion y concientizacion que construyen y sostienen una comun-
idad entre todas las personas afectadas por trastornos hemor-

casos recomienda que consulte a su médico o centro de trata- s
icos.

miento antes de seguir cualquier curso de tratamiento.
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NOTICIAS DEL CAPITULO

Registrese hoy para el taller de infusion

Unase a nosotros en el Centro Comunitario Lawton en Chevy
Chase, MD, el sabado 17 de febrero, de 10a. m.a 1 p. m.
para mejorar sus habilidades de infusién e inyeccion, asi co-
mo aprender sobre defensa escolar.

Las enfermeras de Children's National estaran disponibles
para ayudar a practicar con los brazos simulados. Esta es una
gran oportunidad para empezar a hablar sobre infusiones o
inyecciones con su hijo, o para repasar sus habilidades.
Marissa Zanno, trabajadora social del Children's Hospital,
dirigird un programa sobre los conceptos basicos de la de-
fensa escolar. Conozca la importancia de los planes 504, los
IEP y los IHP, asi como sus derechos y opciones legales.

Tendremos bebidas, fruta y pizza para quienes asistan.
También habra un intérprete disponible para nuestros miem-
bros de habla hispana.

Pulse aqui para registrarse.

Almuerzo contra la vWD en Bethesda

HACA organizara un evento para personas con la enfermedad
de von Willebrand el sdbado 24 de febrero, del mediodia a las
2 p.m. Se llevara a cabo en Bethesda,
MD, donde el Dr. Claudio Sandoval,
Director de Asuntos Cientificos y Médi-
cos en Hematologia de Octapharma,
presentara una charla sobre como pre-
venir o resolver la deficiencia de hierro
en personas con trastornos hemorragi-
cos, especialmente mujeres con san-
grado menstrual abundante. Este programa esta dlrlgldo a
personas con la enfermedad de von Willebrands, pero todos
los miembros de la comunidad que estén interesados en este
tema pueden registrarse.

2024 HACA

CALENDARIO DE EVENTOS

Para registrarse para cualquier evento, comuniquese con

admin@hacacares.org o vaya a https://hacacares.org/events/

FEBRERO
17 Taller de Infusidn/Inyeccidn
24 Evento Educativo Sobre la vVWD

MARZO
6-8 Dias de Washington con NBDF
10 Cena de la Marca Sanofi

16 Dia de la Educacion del Capitulo
23 Grupo de Hombres

.|
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El almuerzo se llevard a cabo en Matchbox Bethesda y los in-
vitados podran elegir entre una ensalada, un plato principal de
hamburguesa, sandwich de pollo o pizza de queso y un postre.
Matchbox Bethesda esta ubicado en 7278 Woodmont Avenue,
Bethesda, y el estacionamiento publico esta ubicado cerca de
la entrada del restaurante.

Pulse aqui para registrarse.

El evento masculino se celebrara en marzo

Hay planes en marcha para una reunién de hombres el sdbado
23 de marzo.

Estamos trabajando con Sanofi para
ofrecer un programa educativo para
los hombres del capitulo con una
cena, seguida de una visualizacién de
los juegos March Madness esa noche.

Todavia estamos trabajando en una ubicacién, pero se llevara
a cabo en el condado de Montgomery.

Esté atento a las actualizaciones semanales para obtener mas
detalles o visite www.hacacares.org/events/

Reserve la fecha para la recaudacion de fondos

Todos estan invitados a unirse a HACA el sabado 18 de mayo
para pasar una tarde en Two Twisted Posts Winery, ubicada
en 12944 Harpers Ferry Rd, Hillsboro, VA. jEste es un evento
familiar y lo alentamos a que traiga a toda su familia, asi co-
mo a amigos fuera de la comunidad sangrante! Como es el fin
de semana del Dia de la Madre, todas las mamas de HACA
que asistan serdn reconocidas con un pequefio obsequio.

Traiga un picnic y disfrute de la musica de iliandi, el duo for-
mado por Spencer Duggan y su esposa, lliana Fernandez. Los
adultos pueden probar las deliciosas selecciones de vinos de
Two Twisted Post y los nifios pueden disfrutar de un rato al
aire libre en la bodega, ubicada en el oeste del condado de
Loudoun, en la hermosa campifia de Virginia.

Mientras disfrutas del paisaje, iéchale un vistazo a nuestros
articulos en subasta! A partir de finales de abril, organi-
zaremos una subasta en linea para ayudar a recaudar fondos
para apoyar los programas de HACA, como subvenciones de
viaje para reuniones nacionales, becas para estudiantes, cam-
pamentos de verano y mds. Tendremos un cddigo QR dis-
ponible ese dia, para que pueda conectarse y ofertar en el
evento. Los ganadores se anunciaran ese dia pero no es nece-
sario estar presente para ganar.

Esté atento a mas informacidn sobre los articulos en subasta y
como ofertar en www.hacacares.org.

No es necesario registrarse para el evento Two Twisted Posts.
Para obtener mas informacion sobre la bodega, visite https://
www.twotwistedposts.com/
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Celebrando 60 anos de HACA en 2024

Por Brenda Bordeldn
Director Ejecutivo de HACA

Realmente estoy empezando a sentir mi edad. Parece que fue
ayer cuando nos estdbamos preparando para el 50 aniversario
de HACA en 2014. iY aqui estamos en visperas de 60 afios!

En 2014, cuando era administrador del capitulo y tres afios
después de mi mandato como empleado de HACA, preparé
una historia completa del capitulo, basada en documentos
histéricos y entrevistas con miembros de la junta y del person-
al pasados y presentes en ese momento. Aprendi mucho no
s6lo sobre la historia de HACA sino también sobre la historia
de los trastornos hemorragicos. Esta informacién se recopild
en un folleto que distribuimos en la entonces Conferencia so-
bre trastornos hemorragicos de la NHF en DC en 2014, asi co-
mo en los eventos del capitulo. Haga clic en el enlace aqui para

leer mas.

Entonces, iqué pasé entre 2014 y 2024? Hemos tenido los
tipicos cambios de personal y cambios de oficina. Dejé HACA
brevemente en 2014 para trabajar para otra organizacion,
pero segui participando como miembro de la junta directiva en
2015. Karen Kirsch (entonces Krzmarzick) renuncié al puesto
de directora ejecutiva a finales de 2015 y fui elegido para
sucederla a partir de enero de 2016. Nuestra oficina se mudd
en 2016 de Fairfax a Springfield, y luego, en 2021, cuando
nuestro contrato de arrendamiento estaba por renovarse,
decidimos cerrar nuestra oficina fisica y comenzar a trabajar
desde casa.

Otros cambios que nuestro capitulo ha visto en los ultimos 10
afios:

e Hemos ampliado algunos de nuestros eventos, como
nuestro evento festivo y picnic, hasta el punto de que
ahora vemos alrededor de 100 miembros cada afio en
estos eventos.

e Trasladamos el Dia de Educacién de nuestro Capitulo a
Northern Virginia Community College en 2017, iy hemos
estado alli desde entonces!

e Nuestro Festival y Caminata de Otofio se alejé del Nation-
al Mall después de 2016 y se llevd a cabo en Lake Accotink
Park en Springfield de 2017 a 2022 (excepto en 2020). Nos
mudamos a Bluemont Park en Arlington para 2023, pero
me complace anunciar que regresaremos a Lake Accotink
en 2024.

e Nuestro Grupo de Mujeres crecio a pasos agigantados y
hemos tenido un Retiro de Mujeres cada afio desde 2018.
Las fechas de 2024 son del 20 al 22 de septiembre.

e  Contamos con un grupo de familias vibrante para aquellas
familias que tienen un nifio con un trastorno hemorragico
gue se reune varias veces al aio, y también hemos tenido
talleres exitosos sobre infusiones e inyecciones en los ulti-
mos afios.
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e  Pudimos recuperarnos del shock inicial de los cierres por
COVID en 2020y 2021 para ofrecer una variedad de even-
tos Zoom, incluido un evento festivo, una caminata virtu-
al, clases de cocina, un retiro para mujeres, un dia educa-
tivo, registros para nuestro grupo de mujeres y mucho
mas. Nos volvimos mas agiles y creativos con la pro-
gramacion virtual y todavia ofrecemos sesiones educa-
tivas a través de Zoom.

e Hemos visto cambios en nuestros dos centros de trata-
miento de hemofilia, dando la bienvenida a Michelle Cha,
Leah Kramer y el Dr. Gary Kupfer al equipo de
Georgetown, asi como a Elle Levy y Kristen Parker al per-
sonal de enfermeria del Children's. En Children's, nos
despedimos de la querida enfermera Chris Guelcher en
2022 y de la fisioterapeuta Eena Kapoor en 2020. Carolyn
Francis, enfermera de Georgetown desde hace mucho
tiempo, se jubilé en 2015.

Pero el mayor cambio, con diferencia, son las nuevas terapias
qgue han mejorado la vida de los pacientes en esos 10 afios.
Esto incluye productos con factores de accion mas prolonga-
da, la introduccién de Hemlibra y el tratamiento subcutdneo, y
ahora la terapia génica.

Hemos tenido innumerables sesiones en el Dia de Educacién
de nuestro Capitulo sobre el tema de nuevas terapias, y los
miembros también han aprendido mds sobre nuevos produc-
tos directamente de
las empresas en
presentaciones de
cenas de marca de
nuestros principales
patrocinadores del
Festival de Otofio y
la Caminata.

Es dificil siquiera
imaginar lo que se
avecina en los proxi-
mos 10 afios, pero
continuaremos tra-
bajando con nues-
tros médicos de HTC
y socios de la industria para mantener educada a la comuni-
dad.

Usaremos el logotipo que Matthew Stone creé el afio pasado
para conmemorar los 60 afios de HACA, jasi que busquelo en
los materiales de HACA este afio! jTambién estaremos cele-
brando durante todo el afio, asi que esté atento a esos mo-
mentos también!

iFeliz aniversario, HACA!
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Eventos de Invierno

Takeda comparte informacion sobre Vonvendi

El domingo 21 de enero, los miembros de HACA se unieron a
Morgan Cook, especialista en educacion comunitaria de
Takeda, en McCormick & Schmick's en National Harbor para
aprender sobre el producto vWD de la compafiia, Vonvendi.
Después de la charla de Morgan sobre el ensayo clinico del
producto y sus diferentes usos, la defensora de pacientes
Leslie Allen compartié su historia de ser una mujer con vWD.
Hizo hincapié en la importancia de aprender a autoinfundirse
o aprender a infundir a un ser querido. Esto no solo ahorra
tiempo al realizar la infusion en casa en lugar de en la sala de
emergencias, sino que también puede salvar una vida durante
una emergencia. Gracias, Takeda, por apoyar la caminata y el
festival de otofio de 2023 de HACA.

Las mujeres se vuelven creativas en el evento

El grupo de mujeres HACA se reunid en VisArts en Rockville,
MD, el sdbado 27 de enero, para una tarde de diversioén crea-
tiva.

El evento comenzo con un almuerzo y
tiempo para socializar. Entonces
comenzd la pintura. Todos se pusieron

clase mostro los diferentes tipos de
formas de crear obras de arte utilizan-
do pintura fluida. Esta es la experi-
encia de pintura creativa definitiva: no
se necesita pincel. Todos crearon tres
pinturas de 6 x 6 pulgadas. La pintura
fluida es un tipo de arte abstracto que
utiliza pinturas acrilicas mezcladas con diferentes medios de
vertido para crear una consistencia fluida y fluida. Las pinturas
acrilicas reaccionan entre si cuando se combinan para crear
patrones y disefios extraordinarios.

La obra de arte estard disponible para su recogida en los even-
tos del capitulo esta primavera. jGracias a CSL Behring por
apoyar nuestros programas para mujeres en 2024!
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La inscripcion al campamento estd abierta husiu la prlmuveru

La inscripcidn para el campamento de vera-
no ya estd abierta para Camp Youngblood, el
campamento anual presentado por HACA y
la Fundacién de Hemofilia de Virginia en
Camp Holiday Trails (CHT) en Charlottesville,
VA. Haga clic aqui para completar la prese-
leccidn para comenzar el proceso de solici-
tud. El campamento se llevara a cabo del
domingo 14 de julio al viernes 19 de julio.

Camp Youngblood es un campamento noc-
turno de una semana de duracion en CHT
para nifos de 7 a 17 aios con trastornos
hemorrdgicos hereditarios, sus hermanos e
hijos de miembros de la comunidad de tras-
tornos hemorragicos hereditarios que resi-
den dentro del drea de cobertura de VHF o
HACA. Los nifios disfrutan de una semana de
diversién y aprendizaje con otras personas
que enfrentan desafios y experiencias de
vida similares. Vaya aqui para obtener mas
informacién sobre las pautas de admision.

NUEVO ESTE ANO: El viernes 19 de julio serd el "viernes famil-
iar CYB". Las familias campistas estan invitadas a unirse a toda

la diversion a partir de las 9 a. m. CHT proporcionara el almuer-
zo y todos saldran a las 2 p. m. Durante este tiempo, habrd un

mini “campamento de dia familiar” que permitira a los campis-
tas y a sus familias echar un vistazo juntos a Camp Magic. VHF/
HACA esta considerando brindar alojamiento durante la noche

Médicos de HTC en la agenda del Dia de la Educacion
Viene de la pdgina 1

dirigida por Callie Victor, vicepresidenta de la Junta Directiva de
HACA. Habra tiempo para disfrutar del almuerzo, visitar a nues-
tros expositores y visitar a sus compafneros miembros de HACA.

HACA se complace en anunciar que tendremos intérpretes dis-
ponibles nuevamente este afio para trabajar con los miembros
de nuestra comunidad de habla hispana. También se propor-
cionaran folletos en espafiol.

iTambién estamos encantados de que el personal de Camp
Holiday Trails esté alli para brindar un dia de campamento tem-
poral para nifios y adolescentes! Habra una variedad de activid-
ades de campamento en el interior y al aire libre para nifios de
7 a 18 aios. Si planea traer a su hijo para participar en las ac-
tividades del campamento, registrese antes del domingo 3 de
marzo. Su hijo no podra participar si no se registra antes de
esta fecha.

Y como en afios anteriores, las nifieras de la Casa Blanca se en-
cargaran del cuidado de nifios hasta los 6 afos.

Si tiene problemas de transporte, indiquelo en su registro y
trabajaremos con usted para proporcionarle una tarjeta de gas-
olina, Uber u otra asistencia.
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en un hotel cerca de CHT ese jueves 18 de julio; en la encuesta
de preseleccién, haganos saber si esto seria de su interés y nos
comunicaremos con mas detalles.

Gracias a nuestros donantes, patrocinadores

La Asociacién de Hemofilia del Area Capital agradece a
nuestros donantes que han donado tan generosamente. A
continuacién se muestran las donaciones recibidas del 1
de noviembre al 31 de diciembre de 2023. Hemos hecho
todo lo posible para garantizar que todas las donaciones

aparezcan en la lista.

Colaboradores
organizacionales

Colburn-Keenan
Foundation
Kedrion Biopharma
Octapharma
Optum Rx

Sanofi Genzyme

Colaboradores individuales
Sarah Amack

Miriam Goldstein & David
Hubbert

Daniel & Ashley Hay

Greg Key

Kathy Krug

Julia LeFevre
Ben Marcus
Hilda McPherson
James & Nancy Morris
Foundation
Christie Nix
Kellie Owens
Linda M. Price
Eileen Prophett
Donna Starkey

’
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Los defensores regresan a Richmond para el evento de defensa del estado

HACA y la Fundacién de Hemofilia de Virginia (VHF) se asociaron con la
Coaliciéon Atencion Médica para Todos los Virginianos (HAV) para su pri-
mer evento de promocidn de los Dias de Richmond desde 2019.

Intentamos algo nuevo este afio: en lugar de realizar el evento el Dia de
Martin Luther King Jr. como en afios anteriores, decidimos realizar el
evento un lunes normal y elegimos el lunes 29 de enero.

Esta fue también la primera vez que visitamos a los legisladores en el
nuevo edificio de la Asamblea General, que acaba de inaugurarse en
noviembre.

Los defensores que viajaron a Richmond el domingo por la noche disfru-
taron de una cena en Wong Gonzalez, a sélo una cuadra del Hilton,
donde nos hospedamos.

Nos detuvimos para visitar a Stephanie Sedgwick, jefa de personal de Del.
Helmer.

El lunes por la mafiana todos se reunieron en la sala de reuniones sur del
séptimo piso para desayunar y encontrar un lugar para reunirse. Todos
los legisladores fueron invitados a pasar por aqui, iy varios lo hicieron!
La delegada Kathy Tran se detuvo para decir algunas palabras (y luego
presentd al grupo en el piso de la Cdmara de Delegados).

Las citas se programaron con los legisladores entre las 9 y las 10:30 a. m.
Los miembros del capitulo de HACA se reunieron con el personal de los
delegados Kathy Tran, Mark Sickles y Dan Helmer, y con la delegada Vivi-
an Watts. También se reunieron con el senador David Marsden y le en-
tregaron informacion a la senadora Jennifer Carroll Foy, quien estaba
ocupada en reuniones.

La peticion de este afio fue apoyo al Proyecto de Ley 970 Cover All Kids,
que fue aprobado por unanimidad en un subcomité de Salud y Servicios
Humanos pocos dias antes de nuestro evento. Del. Tran, quien hablé
con nuestro grupo, presento el proyecto de ley en el subcomité. Este
proyecto de ley haria que la atencidon médica financiada por el estado
fuera accesible para todos los nifios menores de 19 aios, incluidos los
inmigrantes indocumentados.

También aprovechamos esto como una oportunidad para reunirnos con
nuestros funcionarios electos y hacerles saber por qué la atencion médi-
cay el acceso a todas las terapias son importantes para las personas con
trastornos hemorragicos.

Gracias a Takeda por apoyar nuestros esfuerzos de promocion. Del. Kathy Tran (de amarillo) pasé a decirle unas palabras a nuestro grupo.
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Un estudio sugiere que las preferencias de los pacientes estan evolucionando

En los ultimos afios, la llegada de nuevos tratamientos para la
hemofilia que son eficaces y menos complicados de administrar
han abierto nuevas posibilidades para los consumidores de es-
tas terapias. Esto plantea la pregunta: ¢ Cémo podria este pano-
rama en evolucion afectar las preferencias de tratamiento de
las personas con hemofilia?

Los investigadores buscaron respuestas a esta pregunta en un
nuevo estudio, "Preferencias de pacientes y cuidadores para los
tratamientos de hemofilia: un experimento de eleccidn discre-
ta", que se publicé en la revista Haemophilia. El estudio se basé
en una revisién de la literatura y una encuesta abierta a hom-
bres adultos con hemofilia de 18 afios o mas, y a cuidadores de
hombres adolescentes/adultos con hemofilia de 17 afios o
menos.

Las encuestas, que se enviaron en linea de febrero a abril de
2022, generaron una muestra de 151 adultos afectados y 151
cuidadores encuestados. Cada encuestado evalué perfiles hipo-
téticos de tratamiento de la hemofilia definidos por seis atribu-
tos mediante un experimento de eleccién discreta (DCE). Los
autores utilizaron el DCE para cuantificar las preferencias y
aprender mas sobre las compensaciones que los individuos con-
sideran al tomar decisiones sobre los tratamientos disponibles.

Los encuestados respondieron preguntas basadas en seis
atributos: nimero de hemorragias espontdneas anuales; capaci-
dad de vivir un estilo de vida mas activo; cdmo se prepara/
administra un medicamento; frecuencia de administracion; ries-
go de un inhibidor; Riesgo de hospitalizacion debido a efectos
secundarios del tratamiento.

Las cargas de la administracidon del tratamiento (intravenoso y
subcutaneo) y el almacenamiento también se exploraron medi-
ante un ejercicio de escala de mejor-peor (BWS), utilizado para
evaluar las prioridades de un individuo. Capta los extremos,
incluidos los mejores y peores elementos, los factores masy
menos importantes, las influencias mas grandes y mas peque-
fas.

"En el ejercicio BWS, los adultos encuestados y los cuidadores
tenian en general preferencias similares con respecto a la carga
de las funciones de administracion del tratamiento, informaron
los investigadores. "Ambas muestras encontraron que las infu-
siones intravenosas frecuentes y mas largas eran las mas onero-
sas y una inyeccion Sub-Q cada 2 meses la menos onerosa".

Los resultados del DCE indicaron que tanto los pacientes adul-
tos como los cuidadores preferian tratamientos que per-
mitieran un estilo de vida mds activo y estuvieran asociados con
un menor riesgo de inhibidores. En particular, ambos grupos
valoraron mds una vida activa que reducir las hemorragias es-
pontaneas.

"Estos hallazgos sugieren que los adultos con hemofilia y los
cuidadores de nifios con hemofilia estan dispuestos a hacer

concesiones por posibles mejoras en el estilo de vida que no
ofrecen los concentrados de factores de coagulacidn, los

agentes bypass o los miméticos del factor VIl activado", ex-
plicaron los autores.

El documento también reconocio limitaciones. La muestra gen-
erada a partir de la encuesta incluyd exclusivamente anglopar-
lantes y los encuestados eran predominantemente blancos y
con un alto nivel educativo. Ademas, la encuesta solo estuvo
disponible en linea, lo que excluiria a personas/familias que no
tienen Internet.

Los autores plantean que este estudio subraya la importancia
de un enfoque de toma de decisiones compartida (SDM) para
la atencién de la hemofilia. A través del SDM, los proveedores
de atencién médica y los pacientes/cuidadores pueden tomar
decisiones que tengan en cuenta el panorama de tratamiento
actual y las preferencias individuales.

Citacion: Garcia VC, Mansfield C, Pierce A, Leach C, Smith JC,
Afonso M. Preferencias de pacientes y cuidadores sobre trata-
mientos para la hemofilia: un experimento de eleccién discreta.
Hemofilia. 10 de enero de 2024. doi: 10.1111/hae.14928. Publi-
cacion electrdnica antes de la impresion. PMID: 38198352.

De la Fundacion Nacional de Trastornos de la Sangrado

NBDF anuncia nuevo CEOQ

La junta directiva de la Fundacion Nacional de Trastornos de
la Sangrado (NBDF) anuncid recientemente que Phil Gattone,
M.Ed., es el préximo presidente y director ejecutivo de la or-
ganizacion. Tomard el mando el 12 de febrero de 2024 para
ayudar a promover el enfoque de la NBDF en investigacion,
educacién y promocion innovadoras e inclusivas. Gattone fue
presidente y director ejecutivo de la Epilepsy Foundation of
America (EFA) de 2012 a 2019.

Bajo el liderazgo y la vision de Gattone, la EFA experimenté un
crecimiento récord en participacion comunitaria, asociaciones
estratégicas, marketing, programacion y recaudacion de fon-
dos. En menos de 10 afios durante el mandato de Gattone
como director ejecutivo, los ingresos anuales de la EFA au-
mentaron en mas de 15 millones de ddlares.

Ademas, Gattone construyo exitosamente alianzas con multi-
ples socios comunitarios, elevando la posicion de la EFA den-
tro de la comunidad de epilepsia nacional y global. Introdujo
nuevas soluciones rentables que elevaron el impacto de la
misién y unieron la fundacidn. Por su trabajo, la EFA estable-
ci6 el Premio Phil Gattone por Servicio Ejemplar para
reconocer los logros significativos de su vida.

Gattone sucede a Len Valentino, MD, presidente y director
ejecutivo de NBDF desde 2020. Durante su mandato de cu-
atro afios en NBDF, Valentino ayudo a organizar programasy
eventos como la primera Cumbre de Equidad en Salud, el Es-
tado de Investigacion de la Ciencia, el Plan Nacional de Inves-
tigacion y Pathway a Curas.
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ASOCIACION DE HEMOFILIA DEL AREA CAPITAL
JUNTA DIRECTIVA 2023-24

Chinedu Felix Osuchukwu

Daniel Hay, Presidente Ashley Hay

Alexandria, VA Alexandria, VA Washington, DC

Callie Victor, Vicepresidenta William Hubbert Lindsay Runion
Burke, VA Arlington, VA Silver Spring, MD
Mallory O’Connor, Secretaria Artura Jackson Jennifer Sleboda
Washington, DC Largo, MD Falls Church, VA
Shawna Gray, Tesorera Steve Long Marissa Zanno
Crofton, MD Springfield, VA Washington, DC

CENTROS DE TRATAMIENTO DE HEMOFILIA

ADULTOS: NINOS:
Georgetown University Hemophilia Children’s National Health System
Treatment Center Hemophilia Treatment Center
Lombardi Cancer Center Sheikh Zayed Campus
3800 Reservoir Road, NW for Advanced Children’s Medicine
Washington, DC 20007 111 Michigan Avenue, NW
202-687-0117 Washington, DC 20010

202-476-5000

Encuéntranos en la web

www.HACAcares.org

Siguenos en las redes sociales:
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https://www.facebook.com/HACAcares/
https://www.instagram.com/hacacares/?hl=en

