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ponen a prueba hasta lo mas profundo,
son bendiciones disfrazadas.”— jennifer vera k)



ACERCA DE BIOMATRIXI

BioMatrix se enorgullece en hacer la diferencia en las
comunidades en que servimos, un paciente a la vez.
BioMatrix Specialty Pharmacy elimina la sobrecarga,
mejora la salud y hace la vida mas facil para pacientes con
condiciones crénicas y dificiles de tratar. BioMatrix ofrece
una farmacia de especialidades acreditada con servicios de
apoyo para una variedad de enfermedades crénicas.

Nuestro personal clinico y de apoyo ofrecen un enfoque
personalizado para cada categoria terapéutica mejorando
la calidad de vida de los pacientes produciendo resultados
positivos en toda la cadena del cuidado de salud. Nuestro
equipo de coordinadores de salud altamente calificados,

NUESTRA MISION Y VISION

La MISION de BioMatrix es proporcionar un enfoque
clinico individualizado sobre los servicios de farmacia
especializada que mejora los resultados de salud y permite
a los pacientes vivir cada dia de la mejor manera.

Nuestra mision y vision fueron creadas a través del

valor que ponemos en nuestros cinco principios. Estos
principios representan la dedicacién que tenemos

para nuestros empleados, pacientes y la comunidad y
nuestra determinacion de construir una organizacién con
excelencia.

Integridad

Nuestro profesionalismo, fuerza y estabilidad proviene
de nuestro deseo de trabajar con honestidad y moralidad
hacia nuestro objetivo de cumplir y exceder todas las
expectativas.

Dedicacion

Nuestra dedicacion es evidente en nuestra atencién a los
detalles y servicios personalizados, en nuestra decisién
de asesorar y servir de corazon, ofreciendo a nuestros
pacientes y familias un trato humano y cercano.
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Directora de Redaccion: Maria Santucci Vetter

Traductores: Gabriela Griffin, Eva Kraemer,
John Martinez y Felix Garcia

El propésito de BioMatrix News es proporcionar
informacion como noticias de actualidad, proximos
eventos, articulos educativos y una variedad de opiniones y
puntos de vista de temas de interés para la comunidad de
trastornos sanguineos.

La informacién y los opiniones expresadas en este boletin

entienden lo que es vivir con un trastorno sanguineo.
Estamos mejorando la observancia del tratamiento,
reduciendo sangrados y promoviendo estilos de vida
activos y sanos.

Dada la naturaleza desafiante de vivir con un trastorno
sanguineo nuestro enfoque es facilitar la vida al paciente y
a su familia.

BioMatrix ofrece una gama completa de cuberturas para
medicamentos de trastornos sanguineos incluyendo
planes de aseguranzas comerciales, Medicare, TRICARE y
muchos planes de Medicaid (planes estatales).

Nuestra VISION es establecer el estdndar para una
atencion excepcional que maximice la salud y la
satisfaccion de cada paciente atendido.

Compasion

Somos sensibles a la situacién Unica de cada individuo;
nuestra capacidad de escuchar, empatizar y apoyar a los
pacientes y familias, nos distingue como organizacién.

Capacitacion

Entendemos que para ser la mejor opcion, debemos
siempre continuar nuestro aprendizaje y crecimiento al
tiempo que usamos nuestro conocimiento para ayudary
capacitar a los demas.

Entusiasmo

Nuestra confianza en los servicios que proporcionamos
se distingue por la energia, motivacién y pasién que
mostramos en todo lo que hacemos.

no reflejan necesariamente los puntos de vista y las
opiniones de los socios, los empleados y otros asociados
de BioMatrix News o lo que se refiera a BioMatrix.

Los temas relacionados a la salud publicados en BioMatrix
News son solamente para ofrecer informacion y no para
reemplazar el tratamiento que le es proporcionado

por sus profesionales de asistencia médica o centro de
tratamiento de trastornos sanguineos. Consulte por favor
con sus profesionales de asistencia médica cuando tenga
preguntas médicas.
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Estimados Lectores,

iBienvenidos a la novena edicién del boletin en espafiol
de BioMatrix!

Esta edicion especial esta dirigida a miembros de la
comunidad de trastornos sanguineos cuyo idioma
principal es el espafiol. Hemos tomado algunos de
nuestros articulos favoritos y los hemos traducido para
llegar a un publico mas amplio. Los articulos estan
destinados a informar y empoderar al mismo tiempo
presentamos a nuestro equipo de coordinadores de salud
que hablan espafiol.

Dada la naturaleza desafiante de vivir con un trastorno
sanguineo, el enfoque de BioMatrix es hacer la vida
mas facil tanto para el paciente como para su familia.

Nuestro programa centrado en el paciente aumenta

la adherencia al tratamiento, reduce los episodios de
sangrado y las visitas a la sala de emergencias, al mismo
tiempo que promueve estilos de vida activos y saludables.
En BioMatrix, nuestro compromiso con la comunidad se
extiende mas alla de cualquier barrera del idioma.

Si tiene alguna pregunta sobre nuestros servicios

de farmacia para trastornos sanguineos o tiene una
historia sobre como le ha afectado vivir con un trastorno
sanguineo y le gustaria compartirla en nuestro boletin,
comuniquese con uno de nuestros coordinadores.

iGracias por su interés en nuestra publicacion y disfrute de
esta edicion especial de BioMatrix!

Maria Santucci Vetter
Directora de Redaccién, BioMatrix News

maria.vetter@biomatrixsprx.com



iLE INVITAMOS A CONOCER A LOS
COORDINADORES REGIONALES DE
SALUD QUE HABLAN ESPANOL!

iLISTO PARA SERVIR!

BioMatrix sirve a la comunidad de trastornos sanguineos con un grupo unico de
Coordinadores Regionales de Salud, quienes estan dedicados a proporcionar servicios
personalizados para nuestros clientes en todo el pais. Como parte de nuestro
compromiso a la comunidad y a su cuidado personalizado BioMatrix ha formado un
equipo excepcional de coordinadores, quienes les ayudaran con sus necesidades
farmacéuticas, identificando recursos en su comunidad y navegando su seguro
médico, estan aqui para hacerle la vida mas facil.

FELIX GARCIA

Coordinador Regional de Salud
Albuguerque, New Mexico

Como adulto que vive con
hemofilia B severa, Félix Garcia

ha sido asesorado por muchos
grandes lideres de la comunidad
de hemofilia y ahora se ha
dedicado a servir a sus hermanosy
hermanas de sangre por tiempo completo.

Felix comenzd su carrera en hemofilia en 1993, cuando
tan solo tenia 19 aflos, como voluntario en la fundacién de
Lone Star en Houston, Texas de La Fundacién Nacional de
Hemofilia. Felix tuvo el honor de representar la comunidad

HECTOR HEER

Coordinador Regional de Salud
Weston, Florida

Con una actitud positiva y con el
compromiso de ayudar a otros,
Héctor Heer ha llegado a ser
bien conocido en la comunidad
de trastornos sanguineos.
Héctor supo por primera vez de
hemofilia cuando conocié a su esposa, cuyo padre tiene
hemofilia moderada. Cuando el hijo de Héctor nacid y
fue diagnosticado con hemofilia, Héctor se convirtié en
un miembro muy activo de la comunidad. Utilizando

su habilidad bilinglie, Héctor contintda su labor como
defensor de las personas con trastornos sanguineos como
Coordinador Regional de Salud.
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915-740-6415 o 877-337-3002 ext. 1508
felix.garcia@biomatrixsprx.com

de trastornos sanguineos de El Paso, Texas. Su trabajo
como voluntario le ofrecié una oportunidad para trabajar
como coordinador de programacion en la Asociacién de
Hemofilia de Arizona.

Félix ha trabajado en varias mesas directivas de
fundaciones de hemofilia. Félix se enorgullece de trabajar
en entornos culturalmente diversos. Apoyado por el
personal compasivo de BioMatrix, Félix estd motivado para
ayudar a los pacientes y a las familias en como manejar
con éxito su vida con trastornos sanguineos.

954-940-1248 0 954-385-7322, ext. 1416
hector.heer@biomatrixsprx.com

Héctor ha tenido la oportunidad de ayudar y ser un
recurso para las familias en nuestra comunidad. “Creo que
el conocimiento es la clave del éxito, y tratar de inculcar
estas creencias a otros, con los que tengo el privilegio de
trabajar. Entre mas temprano los padres aprendan sobre
los trastornos sanguineos, esto sera de mucha utilidad
para ellos".

Nacido en Guatemala, Héctor se traslad6 a Nueva

York, donde obtuvo una licenciatura en Negocios
Internacionales de la Universidad de Berkeley. Ahora vive
en el sur de la Florida con su esposa, hijo e hija. Héctor
disfruta jugar al futbol, pasar tiempo en la playa y jugar
al golf.



GABRIELA GRIFFIN

Coordinadora Regional de Salud
Lake View Terrace, California

Gabriela Griffin ha tenido el
privilegio de trabajar con la
comunidad con trastornos
sanguineos desde el 2004. Naci6

y crecio en Guadalajara, México.
Gabriela estudioé Trabajo Social en
la Universidad de Guadalajara. Inici6 su carrera trabajando
durante varios afios en la unidad pediatrica de un hospital
en su ciudad natal.

Después de casarse, Gabriela y su esposo radicaron por
un tiempo en Canad3, antes de mudarse a Los Angeles,
California, donde son los orgullosos padres de 11 hijos,

EVA KRAEMER, LSW

Coordinadora Regional de Salud
Chicago, lllinois

“El camino de mi vida me ha
llevado a cuidar a la gente..."” afirma
Eva Kraemer. Con una licenciatura
de la Universidad de Wisconsin en
espafiol y Relaciones Publicas, Eva
se ha dedicado incansablemente a
la defensa y ayuda a otras personas. Este compromiso la
llevé a Paraguay, Sudamérica, como voluntaria de Cuerpo
de Paz, donde se dedicé a la ensefianza de la apicultura

y otras practicas agricolas sostenibles. En dos afios fuera
de Estados Unidos, Eva aprendi6 “la sabiduria de cultivar
las relaciones con personas en otro idioma, ademas de
que ofrecer apoyo y animo emocional era muy gratificante
para mi".

JOHN MARTINEZ

Coordinador Regional de Salud
Fresno, California

Durante 19 afos, John Martinez
ensefid en un centro vocacional
para adultos y cree que la
educacion es la clave para
empoderar a una comunidad.
También tiene amplia experiencia
en insercién laboral y usa ese conocimiento para asistir
a los miembros de la comunidad cuando es necesario.
John tiene una Licenciatura en Ciencias en Administraciéon
de Empresas y una Credencial del estado de California
en Ensefianza Vocacional en Ocupaciones de Oficina y
Entrenamiento de Transicion Profesional.

John es muy apasionado en su trabajo con la comunidad

www.biomatrixsprx.com

626-278-7143 0 877-337-3002, ext.1158
gabriela.griffin@biomatrixsprx.com

quienes tienen entre 10 y 30 afios. Dos de sus hijos tienen
necesidades especiales, por lo que Gabriela tiene una
profunda comprension de los retos que frecuentemente
son parte de la vida para quienes padecen una condiciéon
crénica de salud.

Gracias a su naturaleza amable y su inagotable energia,
Gabriela posee una sincera compasién por los pacientes a
quienes sirve, ademas de tener el conocimiento necesario
para asistirles de una forma muy competente. A la par de
su dominio del espafiol, Gabriela ofrece una innegable
dedicacién y compromiso a la comunidad hispana con
trastornos sanguineos.

608-852-3777 0 877-337-3002 ext. 1420
eva.kraemer@biomatrixsprx.com

A su regreso a Estados Unidos, Eva terminé con una
maestria de trabajadora social en la Universidad de
Carolina del Sur, lo que fue gratificado con el logro de una
certificacién como trabadora social.

Eva demuestra su compasion y entusiasmo para ayudar a
los demas como Coordinadora Regional de Salud. Eva vive
en Chicago. Ella dice que, “Estoy emocionada de continuar
mi viaje para proporcionar apoyo a la comunidad

con trastornos sanguineos. Es un honor colaborar

con un grupo de personas sinceramente dedicadas,
comprometidas a trabajar en equipo en los cuidados de
trastornos sanguineos”.

559-593-2306 o0 877-337-3002, ext.1516
john.martinez@biomatrixsprx.com

con trastornos sanguineos, ya que tiene dos hijos adultos
con hemofilia y ha experimentado de qué manera la falta
de informacion puede afectar la calidad del cuidado de
un ser querido. Trabajo durante muchos afios para llevar
educacion en inglés y espafiol y recursos a la comunidad
en su area. Fue un voluntario activo en la comunidad

de trastornos sanguineos durante 17 afios y utiliza sus
capacidades bilingties para abrir caminos educativos y de
abogacia para la comunidad.

Nacido y criado en la generosa zona agricola del valle
central de California, John es estadounidense de
primera generacién cuyos padres migraron desde el
norte de México.
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COMO EVITAR PROBLEMAS DE ACCESO z

A LA ATENCION EN EL ANO NUEVO
-

POR JUSTIN LINDHORST

Para aquellos que viven con una condicion de salud crénica, recibir el Ao
Nuevo puede significar un dolor de cabeza cuando llega el momento de tener
acceso a medicamentos especializados. Esto se debe a que enero marca no
solo el nuevo afo en el calendario, sino también el comienzo de un nuevo
ano del plan para su cobertura de seguro médico.

Ya sea que haya seleccionado un nuevo plan o haya
mantenido su cobertura existente, el Afio Nuevo marca
un botén para restablecer los deducibles, el coseguroy
otras responsabilidades financieras del paciente. También
es el momento en que entra en vigor cualquier cambio
que haya realizado en la cobertura de su plan de seguro.
Esto puede significar nuevas solicitudes de autorizacion
previa, requisitos para demostrar la necesidad médica

o ser dirigido a un nuevo proveedor de servicios. En
conjunto, estos pueden contribuir a problemas de acceso
que dejan a los pacientes que necesitan medicamentos
especializados en una situacion dificil.

Este articulo describe cémo las farmacias especializadas
como BioMatrix pueden ayudar a los pacientes a evitar
problemas con el acceso a la atencién médica, mejores
practicas que puede implementar e incluye enlaces a
recursos Utiles.
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APOYO DE LAS FARMACIAS DE ESPECIALIDADES

Cualquiera que tenga una enfermedad crénica puede
identificar un momento en el que haya tenido que
pasar un largo tiempo en el teléfono con su plan de
seguro médico. Desafortunadamente, los pacientes
comparten que no es raro que un representante de
servicio al cliente les diga una cosa y otro les diga algo
completamente diferente.

Las farmacias especializadas pueden ayudar a derribar las
barreras para la atencion y reducir la burocracia al realizar
una investigacion exhaustiva de beneficios, facilitar el
acceso a programas de apoyo financiero y trabajar con su
plan de seguro y equipo médico para brindar apoyo para
autorizaciones previas y apelaciones.

Las farmacias especializadas como BioMatrix emplean
personal que esta bien capacitado para identificar y
resolver rapidamente problemas de cobertura especificos
para su condicion de salud. La primera herramienta

a su disposicion es la realizacion de una investigacion
exhaustiva sobre beneficios. La investigacién de beneficios
proporciona un esquema detallado de la cobertura
especifica para su terapia, incluyendo si esta cubierta

por el beneficio médico o de farmacia, si el medicamento
requiere autorizacién previa, su responsabilidad financiera
y qué proveedores de servicios de farmacia especializada
estan disponibles bajo el plan.

Una vez que se completa la investigacion de beneficios,
la farmacia especializada puede referirlo a los programas
de asistencia al paciente disponibles y apropiados para
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reducir las barreras financieras para la atencion. También
pueden trabajar junto con su proveedor médico y su plan
de salud para obtener una autorizacion previa oportuna
para el servicio y ayudar cuando sea necesaria una
apelacion.

Pedir a su proveedor que envie una referencia a BioMatrix
u otra farmacia especializada de renombre es un buen
primer paso para evitar problemas de cobertura.

MANTENER EL ACCESO A LOS CONSE]JOS
DE CUIDADO Y LAS MEJORES PRACTICAS
PARA 2022

También hay pasos que puede tomar personalmente
para evitar problemas de acceso. Seguir las pautas a
continuacioén puede ser de gran ayuda para resolver las
posibles barreras.

SER PROACTIVO:

No espere hasta que esté criticamente bajo de
medicamentos para realizar su primer pedido en el nuevo
afio. Hacer su pedido de manera oportuna le dara a su
proveedor médico y farmacia especializada el tiempo
suficiente para resolver cualquier problema antes de que
potencialmente interrumpa su atencion.

Proackivo

COLABORAR CON EL TRABAJADOR SOCIAL DEL
CENTRO DE TRATAMIENTO DE HEMOFILIA (HTC)

Si esta experimentando o anticipa problemas de
cobertura, es importante que contacte a su Centro de
Tratamiento de Hemofilia. Segun la Fundacién Nacional
de Hemdfilia, los trabajadores sociales del HTC ayudan
con los problemas de la vida diaria, incluyendo el plan
de seguro médico.1 Desde la identificacién de opciones
de cobertura hasta la superacion de los desafios de
cobertura, su trabajador social del HTC es un miembro
importante de su equipo de abogacia. Si su HTC no tiene
un trabajador social, comuniquese con su enfermero(a)
o hematdlogo(a).

www.biomatrixsprx.com

MANTENER REGISTROS DETALLADOS:

Cuando necesite comunicarse con su proveedor de
seguros con respecto a cualquier problema o inquietud,
es muy importante documentar cada llamada. Mantenga
notas sobre lo siguiente: fecha y hora de la llamada,
motivo de la llamada, nombre de la persona con la

que hablé, el resultado de la llamada, nimero de
referencia y cualquier efecto en su salud resultante del
problema/llamada.

DOCUMENTAR LA NECESIDAD MEDICA:

Trabaje con su proveedor médico para documentar

la necesidad médica de su tratamiento. Tener
documentacion archivada puede acelerar la resolucién

de problemas relacionados con la autorizacion previa, las
denegaciones, la terapia escalonada o las apelaciones.
Pidale a su proveedor que escriba una carta en papel con
membrete oficial que identifique su diagndstico, la terapia
que le han recetado y por qué, cualquier tratamiento
anteriormente que haya fracasado y las consecuencias de
no tener acceso a la terapia recetada.

Incluya registros médicos, evaluaciones clinicas u otra
documentacion complementaria que respalde su
diagnostico/tratamiento. Guarde una copia para su archivo
personal y solicite que se guarde una copia en los archivos
de su farmacia especializada.

VERIFIQAR QUE NO HAY UN ACUMULADOR DE
COPAGOS:

Si estd utilizando un programa de asistencia de copago
de un fabricante o un tercero, determine si su plan esta
utilizando un acumulador de copagos. Verifique con

su farmacia especializada si se estan recibiendo pagos
del programa de asistencia para copagos en el que
estd inscrito.

BiomATRIX NEws |2



Una vez que haya verificado que se estan realizando los
pagos, revise su Explicacion de Beneficios (EOB). Si los
pagos de su programa de asistencia no se estan aplicando
a su cantidad monetaria especifica por cuenta propia, su
plan puede estar usando un programa acumulador.

COMPRENDER EL PROCESO DE APELACION:

El proceso de apelacién de cada plan varia. Consulte con
su proveedor de seguros para determinar su proceso

de apelacion especifico. No dude en involucrar a su
proveedor médico y farmacia especializada para obtener
ayuda adicional.

Comprenda la denegacion de la reclamacion investigando
la Explicacién de Beneficios (EOB). A menudo hay un
codigo anotado en la EOB si hay una denegacion de
cobertura o una carta con cédigos y un codigo clave para
descifrar en qué se basoé la denegacidn. Identificar el
codigo le permitira ver si fue una negacion verdadera o
una codificacién errénea basica por parte del proveedor o
del seguro.

Conserve toda la documentacion, incluyendo las
referencias, las notas del médico, el historial médico, los
medicamentos o recetas y las notas de todo contacto con
los proveedores o el seguro en relacion con el reclamo. La
responsabilidad de presentar pruebas esta en tus manos.

ORGANIZAR LOS DOCUMENTOS:

Si tiene los documentos antes mencionados, es posible
gue también deba escribir una carta a la compafiia

de seguros (apelaciéon por escrito). Mantenga la
documentacién de su nimero de reclamo, informacion
de seguro, informacion de proveedor/servicios
disponibles. Solicite un nimero de referencia y el nombre
del empleado para cada llamada telefénica a su plan

de seguro.

Sea consciente del plazo de apelacion (30/60/90 dias

en muchos casos). Asegurese de presentar toda la
documentacién y hacer llamadas dentro del plazo
permitido. Si se rechaza su apelacion por segunda vez,
es posible que pueda presentar otra apelacion. Algunos
aspectos de los estados del mandato de la ACA
permiten un proceso de revision externa para las
reclamaciones denegadas.

Haga un seguimiento de cada llamada, mensaje de texto,
correo electrénico y carta que envie. Aseglrese de que
tenga una prueba de entrega.
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El principio del afio puede ser un desafio para los
pacientes que requieren medicamentos especializados.
Evite posibles interrupciones en la atencién al aprovechar
todos los recursos a su disposicién. Trabaje con su
farmacia especializada y proveedores médicos a principios
de mes para identificar y resolver problemas antes de que
se conviertan en una emergencia.

Siga las pautas descritas anteriormente cada vez que
se comunique con su plan de salud. Trabajar juntos al
comienzo de un nuevo afo del plan puede marcar la
diferencia para mantener el acceso ininterrumpido a la
terapia y los servicios que lo mantienen saludable.

ENLACES UTILES:
Centers for Medicare and Medicaid Services: Official
website for the Centers for Medicare and Medicaid

Services (CMS): https://www.cms.gov/

E-Health Insurance Glossary: eHealth provides a list of
common insurance terms on their website:

https://www.ehealthinsurance.com/health-insurance-
lossary/terms-c/

Employee Benefits Security Administration:
https://www.dol.gov/agencies/ebsa

National Association of Insurance Commissioners
(NAIC): NAIC is a standard-setting and regulatory support
organization. Their website includes a map that will allow
you to determine the insurance commissioner in your

state: https://content.naic.org/

Patient Advocate Foundation: The Patient Advocate
Foundation (PAF) is dedicated to improving healthcare
access. Their website offers education, assistance, and
resources related to healthcare coverage:

https://www.patientadvocate.org/

United States Department of Labor: Includes information
on ERISA and COBRA plans:

https://www.dol.gov/general/topic/health-plans

REFERENCIA:

1. National Hemophilia Foundation. (2021). Comprehensive
Medical Care. https://www.hemophilia.org/healthcare-
professionals/guidelines-on-care/comprehensive-medical-care



5 MANERAS EN QUE LAS

Apoyan a los Pacientes
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POR TARA KESTER E JUSTIN LINDHORST =~ - = .

El sesenta por ciento de los adultos en los EE. UU. viven con al menos una
enfermedad crénica. El cuarenta por ciento de los adultos tiene dos o mas

enfermedades créonicas.’

Los medicamentos especializados a menudo se recetan a personas con condiciones
médicas complejas o créonicas. Debido a que muchas de estas condiciones pueden
alterar y/o poner en peligro la vida, el apoyo adecuado durante todo el transcurso
del paciente es fundamental para obtener resultados de salud 6ptimos. Este
articulo proporciona cinco beneficios de utilizar una farmacia especializada para
ayudar a controlar condiciones médicas crénicas o complejas.

1. Acceso a medicamentos

especializados

Debido a la complejidad de los medicamentos de
especialidad y las situaciones Unicas que enfrentan los
pacientes que los requieren para su tratamiento, muchos
medicamentos de especialidad no se encuentran en

las farmacias minoristas locales. Estos medicamentos a
menudo requieren herramientas Unicas de educacién para
el paciente, programas de asistencia financiera, monitoreo
especializado, empaque especifico y la capacidad de llevar
el medicamento al paciente cuando y donde lo necesite.
BioMatrix ha cumplido estas obligaciones con nuestros
pacientes durante décadas.

Las farmacias especializadas garantizan que los pacientes
comprendan la cobertura de su seguro de medicamentos
especializados, como obtener los medicamentos de
manera oportuna y qué opciones de apoyo financiero
estan disponibles. Desde el inicio de la terapia, el alcance
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del pagador, la investigacion de beneficios, la autorizacion
previa, la gestién de apelaciones y la conectividad con

los servicios de acceso del paciente al fabricante, las
farmacias especializadas coordinan la atencién entre
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todos los proveedores de atencién médica para ayudar
a los pacientes a comenzar y mantener el acceso a sus
medicamentos de inmediato.

Nos aseguramos de que los pacientes comprendan como
almacenar correctamente los medicamentos, cémo
tomarlos y a quién contactar si tienen alguna pregunta.

2. Mejores resultados en la

observancia del tratamiento

Sabemos que las condiciones de salud crénicas pueden
complicar la vida diaria. El tratamiento suele ser complejo,
lento, costoso y tiene efectos secundarios que complican
aun mas las cosas. Por todas estas razones, hasta el

50% de los pacientes con condiciones crénicas no toman
sus medicamentos segln lo prescrito.’ Nuestro objetivo
es facilitar las cosas, incluyendo el proporcionar las
provisiones medicas preferidas por los pacientes. Al
trabajar juntos, ayudamos a que los planes de tratamiento
complicados sean mas manejables.

Los estudios muestran que los pacientes que usan
farmacias especializadas tienen una mayor observancia
del tratamiento en comparacién con aquellos que usan
una opcién de venta minorista. Nuestros estudios
comprobd esta afirmacion. En el transcurso de un afio,
BioMatrix realiz6 un estudio de los resultados de la
informacion obtenida de pacientes. Nuestra investigacion
encontro que los pacientes participantes tenian una

tasa de observancia del tratamiento de 96.2%. El estudio
mostré que nuestros servicios ayudaron a mejorar tanto la
observancia como la calidad de vida. El estudio de caso se

puede bajar en: https://bit.ly/3s2xKyM.

3. Tratamiento en el hogar

Debido al costo, la conveniencia y el COVID-19, mas
pacientes y sus proveedores estan optando por el
tratamiento en el hogar. Hasta el 80% de los pacientes
con condiciones médicas, como el cancer, ahora reciben
atencion en el ambito ambulatorio y los nuevos modelos
de atencidon médica incentivan el tratamiento en el
hogar." (lea sobre el modelo de atencion médica en:

https://bit.ly/20zmXxz).

Los farmaceutas especializados tienen un papel
importante al ayudar a administrar y monitorear el
tratamiento en el entorno del hogar. Educamos a los
pacientes sobre qué esperar de sus medicamentos
recetados y cémo almacenar, manejar y administrar
adecuadamente sus medicamentos especiales. Nuestras
evaluaciones clinicas con enfoque terapéutico recopilan

y analizan datos clave mientras que permiten a nuestro
equipo monitorear los efectos secundarios, la observancia
al tratamiento, los obstaculos para el cuidado de salud y la
respuesta global a la terapia.

4. Costo reducido

Vivir con una condicidn crénica es costoso. Cuando
los pacientes tienen que pagar altos costos por su
tratamiento, es mas probable que omitan la atencion
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opcional y retrasen los cuidados criticos. Esto lleva a
peores resultados del tratamiento y a la salud en general.
La mala salud puede provocar ausencias en el trabajo y
una posible pérdida del empleo.’

Las investigaciones muestran que las farmacias
especializadas reducen el costo de la atencion de
diversas maneras al promover la observancia a la terapia,
identificar errores de utilizacién o dosificacién, ayudar

a evitar hospitalizaciones innecesarias y conectar a los
pacientes con programas de apoyo financiero." Para
obtener mas informacion, visite: https://bit.ly/3bV4gNp.

BioMatrix se compromete a ayudar a los pacientes

a identificar y obtener apoyo financiero para que el
tratamiento pueda comenzar sin demora. Ayudamos
a identificar programas de asistencia para copagos y
conectamos a los pacientes con los recursos adecuados
para la inscripcion. Desde programas de copago

del fabricante hasta asistencia financiera basada en
organizaciones benéficas, proporcionamos recursos
y apoyo para ayudar a los pacientes a tener acceso a
la atencién médica especializada sin llegar a la ruina
econdmica.




5. Atencion centrada en el paciente

Una buena relacién entre un paciente y su proveedor de
atencion médica puede afectar positivamente la capacidad
del paciente para sobrellevar la situacion, especialmente
en un entorno ambulatorio.vii En un extenso estudio, los
pacientes que percibian a sus proveedores de atencion
médica como “conociéndolos personalmente” tenian

tasas mas altas de observancia del tratamiento, creencias
mas positivas sobre la efectividad de su terapia, menos
citas médicas perdidas y una mejor calidad de vida.'i" Los
farmaceutas que se toman el tiempo con cada paciente
para comprender sus necesidades, desafios y preferencias
estan mejor posicionados para apoyar, educar y servir.

BioMatrix Specialty Pharmacy se enorgullece de hacer

la diferencia en las comunidades a las que servimos, un
paciente a la vez. Nuestros personal clinico y personal

de apoyo ofrecen un enfoque personalizado para cada
categoria terapéutica, mejorando la calidad de vida de
los pacientes y produciendo resultados positivos. Todo
nuestro equipo esta comprometido a mantener la salud
y el bienestar de aquellos a quienes tenemos el privilegio
de servir.

Para obtener més informacién, visite:

https://www.biomatrixsprx.com/bleeding-disorders-
overview

Somos una organizacién nacional
comprometida a brindar servicios
excepcionales con un ambiente familiar.
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POR EVA KRAEMER AND KELLY GONZALEZ

Para la mayoria de la gente, las madres lo son todo. Son la guia que impulsa a sus hijos
hacia su destino. Son la manta calida y segura que los envuelve cuando caen. Son las que
protegen y disciplinan. Son fuente de aliento y maestras de la independencia.

Pero ;qué sucede cuando la vida te da sorpresas? ;Qué
hace una madre cuando la crianza de los hijos puede
incluir y complicarse por tener que ser cautelosa con

las cosas cotidianas, muchas visitas al hospital,
innumerables infusiones de factor y una cantidad de
preocupacion superior al promedio? Las madres de nifios
con hemcdfilia u otros trastornos sanguineos no se rinden,
se vuelven resistentes.

Stephanie R., Victoria K. y Genny M.: tres mujeres

de distintos ambitos de la vida decidieron que su
estructura genética no obstaculizaria sus suefios de

tener hijos. Persistieron y formaron sus propias familias,
independientemente de las posibilidades de transmitir un
trastorno sanguineo. Una tarea intimidante para algunos,
pero un viaje inspirador para otros.

Para ser claro, la hemofilia se transmite en el cromosoma
de la madre. Esto significa que cuando una mujer
portadora de hemofilia concibe, existe la posibilidad de
que transmita este trastorno genético a su hijo(a). La
hemofilia es sustancialmente mas prominente en los
hombres porque es un trastorno recesivo ligado al sexo,
pero las mujeres también pueden verse afectadas. Decidir
traer a un nifio a este mundo sabiendo que su genética
puede tener un gran impacto en la vida de su hijo(a) es
aun mas abrumador.

Stephanie es de Michigan y ha estado casada con su
esposo, Jason, por 15 afos. Tienen 4 hijos: Addison, Ella,
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Lila y Ben quien tiene hemofilia severa. Stephanie ha

sido consciente del mundo de los trastornos sanguineos
toda su vida debido a la participacion de su familia en

la comunidad. “He sido parte de la vida de mi hermano,
mi tio, mi primo ... He visto la progresion de los efectos
de la hemofilia de la generacién anterior a la generacion
de mi hermano y no estaba tan preocupada”, recuerda
Stephanie. “Para mi, habia condiciones peores que tener”.

Victoria y su esposo, David, han estado casados por 20
aflos y son padres de gemelos de 16 afos, su hija Grace

y su hijo William quien tiene hemofilia severa. Victoria
siempre supo que era portadora porque su padre tenia
hemofilia severa. Le diagnosticaron hemofilia leve cuando
solo tenia 10 afios.

Casados desde hace 15 afios, Genny y John de Illinois eran
novios universitarios. Tienen un hijo de 6 afios, Johnny,
que tiene hemofilia severa. Genny compartié: “Sabia que
la hemofilia era hereditaria en mi familia porque mi madre
tenia 2 hermanos y un par de sobrinos con hemofilia. Uno
de mis tios muri6é cuando era un nifio de una hemorragia
en la cabeza y perdimos a un tio por el VIH que contrajo
por su factor de coagulacion en la década de 1980. Creci
pensando que no podia ser portadora, ya que mi madre
supuestamente resulté negativa en las pruebas de
planificacién familiar en la década de 1970

Al plantear el obstaculo de la planificacion familiar con
sus respectivos conyuges, se informo a las mujeres sobre



el posible riesgo asociado con la concepcion de un nifio.
Con sus parejas, cada pareja tomo el destino en sus
propias manos.

Stephanie compartié que casi no hubo conversacién
porque su pareja conocié a su familia al comienzo de su
relaciéon y supo desde el principio de sus luchas con la
hemofilia. Cuando se le pregunt6 acerca de tener hijos,
Stephanie respondio: “Sabiamos que Dios nos guiaria”.

Al principio, Victoria no queria tener hijos porque, como
portadora obligada, sabia que las posibilidades de tener
un hijo con hemofilia eran altas. Su esposo, sin embargo,
no se dejé intimidar por la hemofilia: queria tener hijos.
Finalmente, Victoria qued6 embarazada de gemelos.
Después de traer a sus hijos al mundo, Victoria, con
lagrimas en los ojos, le pregunté al médico si su hijo tenia
hemofilia. Cuando el médico respondio “si”, su esposo
respondi6 con una declaracion que los guiaria en la
crianza de sus hijos: “La hemofilia es como ojos azules, es
solo ADN".

La hermana de Genny tuvo un hijo con hemdfilia. Se dio
cuenta de que la prueba de portadora de su madre era
incorrecta y que tenia un 50/50 de posibilidades de ser
portadora. “Mi sobrino nacio y se le diagnosticé hemofilia
menos de un afio después de que John y yo comenzamos
a salir. Fue muy dificil ver a mi sobrino luchar con
sangrado tras sangrado y cirugia tras cirugia, ya que lucho
contra los inhibidores la mayor parte de su vida”, dijo
Genny. “Después de ver por lo que han pasado mi sobrino,
mi tio y otros, luchamos para asumir conscientemente el
riesgo de tener un hijo cuya calidad de vida podria verse
muy afectada por la hemofilia. Sin embargo, todavia
anhelamos tener hijos “.

En cuanto a comenzar una vida con un recién nacido
diagnosticado con hemofilia, cada madre tenia su propio
camino que dictar. Mantuvieron conversaciones sobre la
hemofilia con sus parejas y familias. Cada uno de ellos
descubri6 que no estaban dispuestos a permitir que un
trastorno genético dictara la forma en que ellos o su hijo
iban a vivir su vida. Esas conversaciones no son faciles y
requieren franqueza de ambos padres.

La familia de Stephanie se centr6 en la inmersion. “Esta
es nuestra vida, nuestra normalidad, nuestro algo

Unico”, recuerda. No hubo un incidente o un momento
especifico, pero ella y Jason intervinieron para aprender y
comprender todo lo que pudieran sobre la hemofilia.

Addison, Stephanie, Ella, Ben, Lila e Jason
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Victoria, Grace, David e William

Aprender de las experiencias pasadas fue el camino a
seguir en la familia de Victoria. David aprendi6 sobre

la hemofilia a través de su relacidn y experiencias con

el padre de Victoria antes de su fallecimiento en 1993.
Aunque no habia experimentado la hemofilia de primera
mano al crecer como Victoria, juntos han manejado todos
los incidentes y desafios a medida que se presentaron.

Genny se siente bendecida porque su esposo esta muy
informado y comprometido. Ella recuerda que antes de
tener su propio hijo, su esposo fue una de las primeras
personas en la familia en aprender a administrar la
infusion a su sobrino. Incluso habia ido de excursiény
acampado con él sin temer su condicién.

La planificacion familiar no siempre es facil cuando se
tiene un trastorno genético. Hay eventos impredecibles
que pueden afectar la vida, pero estas madres tienen
consejos para cualquiera que esté considerando tener
un hijo.

“Los nifios son una bendicién para nuestra familia.
Sugeriria a las familias con una madre portadora que se
preparen para tener un hijo con un trastorno sanguineo al
involucrarse con su fundacion local, educarse y aprender
a ser un defensor mientras planifica y toma decisiones.
Haga preguntas sobre los médicos y las opciones de
tratamiento; asuma la responsabilidad de la preparacion,
pero tenga fe que todo estara bien”, explica Stephanie.

“Haga toda la investigacién que necesite y hable con su
pareja. jHazlo!" exclama Victoria.

“Sigue a tu corazén. Haz lo que sea mejor para tiy tu
familia “, afirma Genny. “Si se enfrenta a trastornos
sanguineos, no lo haga solo. Forme un equipo
reuniéndose con otros a través de sus fundaciones locales
y nacionales de trastornos sanguineos y aprenda todo lo
que pueda “.

Si sabe que es portadora, la planificacién familiar no
tiene por qué ser aterradora o abrumadora. InvolUcrese,
eduquese, actle y planifique lo mejor posible. Pase lo
que pase, sepa que forma parte de una comunidad

de hemofilia de mamas resistentes que le ayudaran a
atravesar el camino de la vida. Aprenda de aquellos que
han vivido las experiencias en las que puede encontrarse.

Para todas las mamas de nuestra comunidad y de todos
nosotros en BioMatrix, jFeliz Dia de la Madre!

Jo‘r-m:Johnnye Genny
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UN HIJO CON HEMOFILIA RENDE
HOMENAJE A SU PAPA

POR FELIX GARCIA

Aunque no soy un atleta, siempre
disfruto de los atletas profesionales
y universitarios que se vuelven hacia
la camara y dicen: “jHola, mama!”.

A menudo, es muy probable que sea
su padre quien les enseii6 el deporte,
los empujoé a superar y los ayudé a
tomar decisiones que los llevaron

a ese puesto. Sin embargo, todos
dicen: “;jHola mama!”

iEs gracioso para mi! La mera verdad, es tal la

tradicion ahora que, si no lo hicieras, incluso tu papa
probablemente te regafiaria: “;Qué te pasa, hijo? ;Por qué
no saludaste a tu mama?”

En el mundo de los trastornos sanguineos, para mi
generacion y muchas antes que la mia, todo se debia a
mama. Mama nos ensefié a jugar el juego del trastorno
sanguineo: nos empujo a darnos nuestra auto infusion
y nos ensefié a no desafiar a nuestro cuerpo mas alla de
lo que podia hacer. Y si, probablemente ella sea la razén
por la cual la mayoria de nosotros
todavia estamos aqui hoy. Hablo por
experiencia, bueno, al menos por mi
propia experiencia, deberia decir.

compararme hasta que fui adulto y asisti a mi primera
reunion de MANN. Para aquellos de ustedes que son
demasiado jovenes para recordar, MANN representa

la Red de Abogacia de los Hombres de NHF, un grupo
fundado en 1991 para reunir a hombres con hemofilia y
VIH/SIDA para promover y brindar apoyo a nivel nacional.

Durante estas reuniones, compartiamos historias y mitos
de la infancia y los recorddbamos y bromeabamos sobre
ellos. Aunque muchos de nosotros nunca habiamos
hablado antes, descubrimos que teniamos muchas de

las mismas supersticiones. Una que se destaco fue el de
no tocar otras agujas solo la que vas a usar. Si lo hiciera,
estaba destinado a tronarse una vena y luego necesitarias
la aguja extra que habias tocado. Una habitacion llena

de hombres adultos y la mayoria de nosotros todavia
teniamos miedo de tocar otro paquete de agujas. jAyayay!

Hablando con estos otros hombres, también escuché
sobre las madres amorosas y devotas de nuestra
comunidad. Yo diria que mas del 90% de los hombres se
entusiasmaron hablando de sus mamas. En medio de la
conversacion, decidi hablar y decir lo genial que era mi
papa. Audiencia equivocada. Pocos hermanos de sangre

“...a pesar del dolor, mi papa todavia

me enseind como ser un hombre.”

Fui uno de los pocos afortunados que

creci en los afios 70 y 80 con un padre

que se aseguraba de que me diera mi auto infusién. Fue
genial en eso. Me guio y consiguié que lo hiciera cuando
era necesario. En ese entonces fue cuando tenia muchos
sangrados seguidos, el tratamiento profilactico era un
suefio y el dafio articular la realidad.

Al crecer, no teniamos reuniones locales sobre los
trastornos sanguineos, ni en persona ni en Zoom.
Sujétense los sombreros, nifios... {Ni siquiera teniamos
Internet ()! Esto significa que no tenia mucho con qué
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tenian a su padre en tan alta estima como yo a mi padre.
Muy pocos padres habian hecho las cosas que hizo mi
padre. No me malinterpretes, mi madre hizo todos esos
actos maravillosos, abnegados y nobles que las demas
también hicieron. Dedic6 su vida desinteresadamente a
criar a un nifio con una enfermedad crénica.

Mi madre soport6 cuando le dijeron que su hijo de 3
meses tenia hemofilia severa y que no viviria mas alla de
los 18 afios. Ella sobrevivid sus dos grandes sangrados en



la cabeza que casi le quitan la vida, primero cuando tenia
18 meses y luego nuevamente en sus 20's. Sufri6 mucho
cuando le dijeron que su hijo de 11 afios iba a morir de
una enfermedad relacionada con el SIDA debido al factor
de coagulacion que usaban con confianza. Si, mi madre
era una estrella de rock tan grande como cualquiera de
esas otras madres; tenia el corazon roto una y otra vez por
mi culpa.

Bueno, mi papa también. Sostuvo a mi mama cuando
no habia nadie mas cerca. Lloré con ella cuando el dolor
era demasiado para soportarlo y él era su pilar de fuerza
cuando eso era lo que necesitaba. Eligié nunca darse
por vencido sin importar cuantas veces su corazon se
rompiera unay otra vez con la noticia de que su hijo

iba a morir.

M4as importante para mi, a pesar del dolor, mi papa
todavia me ensefié como ser un hombre. Me ensefié que
no importa cuanto odiara ver sangre y agujas, siempre
podia contar con él para darme mi infusion o sujetarme
en la Sala de Emergencia. El me ensefi6 cada vez que tenia
que estar en el hospital después de la cirugia, todavia tenia
que hacer mis tareas escolares y leer. El llegaba con mi
tarea y mis libros.

Siempre fue a él a quien queria impresionar con mi
recuperacién. Mi papd siempre estuvo ahi para mi.
Cuando tuve que operarme cuando era adulto, mi

papa me ensefd que él siempre estaria ahi para mi,
llevando a mis hijos a la escuela y ayudando a mi familia
en la casa. Y él sigue siendo al que quiero impresionar con
mi recuperacion.

Tuve suerte. Mis padres me ayudaron a convertirme en un
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adulto que podia controlar su trastorno sanguineo. Ambos
me ayudaron a convertirme en una mejor persona. En mi
vida, fui bendecido con otros que también me guiaron

y me ayudaron en el camino. Sin embargo, si tener un
trastorno sanguineo fuera un deporte profesional y la
camara estuviera sobre mi por un breve momento, para
mi papa y para todos los papas que ayudan a convertir a
sus hijos en hombres con hemofilia, les diria: “Hola papa.
Gracias. Te quiero.”

Esto esta dedicado a todos los padres que criaron a un
nifio con una enfermedad crénica y que sufrieron dolores
de cabezay ldgrimas para llevar a sus hijos a donde estan
hoy. No siempre sabemos cuando o cobmo agradecerles

y es posible que nunca sepan cuan profundamente se
extiende el agradecimiento, pero las palabras nunca seran
suficientes para agradecer los momentos que nos dieron,
la vida que conservaron en nosotros y todas las demas
cosas que ahora, como adultos, nos damos cuenta.
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BioMatrix se dedica a hacer la diferencia en la comunidad de trastornos
sanguineos. Nuestro equipo de coordinadores regionales de salud y
especialistas en atencidn al paciente brindan apoyo que se basa en la
experiencia personal y en un compromiso genuino con la comunidad de
trastornos sanguineos. Nuestro segmento “Conozca al Equipo” lo invita

a conocer un poco mejor a nuestro increible personal. En esta edicion

contamos con John Martinez.

Coordinador Regional de Salud

“Brindar oportunidades educativas culturalmente sensibles y
especificas del idioma es de suma importancia para empoderar
a la comunidad latina de trastornos sanguineos”.

John Martinez es un educador,
cuidador, defensor, voluntario y
consumado profesional dedicado a

servir a la comunidad de trastornos

sanguineos. Su participacion se
remonta a mediados de los afos
noventa, cuando él y su esposa
se propusieron asegurarse de
que las familias estuvieran
conectadas con los recursos y el
apoyo adecuados para afrontar la
vida con un trastorno sanguineo.
Ese compromiso continta hasta
el dia de hoy. John tiene un gran
interés en ayudar a las familias a
navegar para conseguir la atencién
necesaria, especialmente aquellas
gue no hablan inglés como su
idioma principal. El y su familia
viven en el norte de California,
donde sigue muy involucrado
con la comunidad de trastornos
ineos.

John con Leticia, su esposa desde
hace 29 afios

Cuéntanos un poco acerca de tu historial.

Naci en Tulare, California, soy el cuarto de 8 hijos. Mis padres eran
trabajadores agricolas migrantes del norte de México. Cuando tenia

8 afos, mi familia se mudoé a Clovis, California, donde mi padre asistié

a una escuela para adultos para aprender inglés, obtuvo un diploma de
escuela secundaria y entré en un programa de mecanica automotriz. Con
su certificacion de mecanico, pasé mas de 20 afios trabajando para la
Universidad de California. Mis padres valoraban mucho la educacién como
una oportunidad para mejorar y crear una nueva vida. Por eso, asisti a
Fresno City College y a University of Phoenix, obteniendo una licenciatura en
Administracién de Empresas.

Antes de trabajar en el mundo de los trastornos sanguineos, pasé 19
aflos como maestro en Clovis Adult Education (CAE), parte del Distrito
Escolar Unificado de Clovis en el condado de Fresno. Después de ganar
una concesién federal que le permitié al CAE abrir un centro de tecnologia
comunitaria en Fresno, pasé los siguientes 12 afios como director del
centro. Los servicios que brinddbamos incluian clases de computacién,
inglés como segundo idioma, asistencia en la busqueda de empleo y un
programa preescolar.

¢Qué te trajo a BioMatrix?

Después de 14 afios de trabajo voluntario en mi comunidad local de
trastornos sanguineos, me ofrecieron un puesto en una farmacia
especializada. Unos afios mas tarde, en un evento nacional, conoci a un
coordinador de salud de BioMatrix de Florida y entablamos una conversacion.
Me impresioné mucho lo que dijo sobre BioMatrix: la ética, el valor que se

le da al trabajo en equipo y la dedicacién a la comunidad. Eso despertd mi
interés y pronto consegui una entrevista oficial. Felizmente he trabajado para
BioMatrix por 2 afos.

Describa su conexién personal con la comunidad de trastornos
sanguineos.

Mi participacién en la comunidad de trastornos sanguineos comenzé en
1995 con el nacimiento de nuestro hijo, David. A los 4 meses de edad, noté
que el bebé tenia un pequefio hematoma en la rodilla que parecia causarle
algo de dolor. En la siguiente cita con su pediatra, hablamos del hematoma
con su médico, quien, con demasiada precaucion, recomendé analisis de
sangre y una gammagrafia de rodilla. Vimos cémo varios médicos pinchaban
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la aIerl'a de John

y pinchaban a nuestro hijo y lo veian. Se nos informé que
David tenia una acumulacion de sangre en la rodilla que
necesitaba ser drenada. Estdbamos confundidos, pero
también confiamos en el médico. Entonces, le introdujeron
una aguja en la rodilla para aliviar la presién y regresamos
a casa. En un par de horas, recibimos una llamada
informandonos que habia una irregularidad con el andlisis
de sangre y que teniamos que regresar al hospital de
inmediato.

Después de que ingresaron a nuestro hijo, un hematdélogo
nos dijo que David tenia hemofilia. Nos dio una vaga
explicacién de que se trataba de una coagulacién que
necesitaba medicacion intravenosa y que llegaria un
trabajador social para hablar con nosotros. Dado que

el idioma principal de mi esposa era el espafiol, pedi a
alguien que pudiera explicar lo que estaba sucediendo en
su idioma. Esperamos 3 dias; aparentemente, no habia
ningun hispanohablante disponible. Cuando finalmente
llegamos a casa con nuestro hijo, comenzamos nuestra
propia busqueda de informacién e hicimos citas con un
asesor genético y un hematologo. Aunque los miembros
de nuestra familia nos apoyaron y trataron de ofrecer
consuelo, fue dificil explicar la gravedad del diagnéstico.
Como padres, luchamos por asimilar la nueva realidad de
nuestro hijo.

Dos afios después de recibir el diagnéstico de nuestro
primer hijo, le dimos la bienvenida a nuestro segundo,
Daniel, a quien también se le diagnosticé hemofilia A
grave. Esta vez, sabiamos mas, pero no tanto como
deberiamos.

John de vacaciones en el 2018 con su familia,
incluyendo a su encantadora suegra, Elva

www.biomatrixsprx.com

Después de varios afios de acceso limitado a la
informacioén, finalmente nos enteramos de la Fundacién de
Hemofilia del Norte de California. El primer evento familiar
al que asistimos resulté en una reunién con una conocida
hematdloga que nos ayudd a comprender como abogar
mejor por nuestros hijos. Esa reunién llevo a un ajuste de
medicamentos que cambid la vida de nuestro hijo mayor.
Paso de estar en una silla de ruedas aproximadamente

5 dias al mes a no volver a depender de una nunca mas.
Con un nuevo conocimiento y acceso a mas opciones de
regimiento, mi esposa y yo comenzamos a abogar por
cambios importantes en los tratamientos de nuestros dos
hijos. Con estos cambios, los nifios comenzaron una vida
de deportes: futbol, béisbol, baloncesto y karate.

Comenzamos a reunirnos con otras familias en el area del
Valle Central y a compartir la informacién que habiamos
obtenido, especialmente con familias que hablaban
espafol. Poco después, comenzamos a coordinar
eventos educativos y grupos de apoyo con la ayuda de la
Fundacion de Hemofilia del Norte de California. Pasamos
los siguientes 14 afios como voluntarios en la comunidad
latina del area del Valle Central abogando por familias
como la nuestra.

Mi esposa habia lidiado con problemas de sangrado
relacionados con su ciclo menstrual desde que tenia 12
afios; los médicos siempre le decian que era normal.
Después del diagnéstico de hemofilia de nuestro hijo,
comenzamos a preguntarnos si podria tener un trastorno
sanguineo. En ese tiempo, nos decian que solo los nifios
podian tener hemofilia y que, en el peor de los casos, ella
era una portadora sintomatica. Al no poder convencer

al HTC de que realizara una prueba para detectar un
trastorno sanguineo, discutié el tema con su ginecélogo,
quien luego ordend los analisis de sangre.

Le diagnosticaron oficialmente hemofilia A leve. En 2002,
le dimos la bienvenida a una nifia, Victoria. Tomé un poco
de apoyo continuo, pero finalmente pudimos hacerle la
prueba y también obtuvimos un diagnostico de hemofilia
leve. Con la experiencia del problema sanguineo no
diagnosticado de mi esposay la lucha por obtener un
diagndstico adecuado para ella y para nuestra hija, el tema
de los trastornos sanguineos de la mujer y el diagnéstico
adecuado se ha convertido en un tema importante para
mi. Estoy feliz de trabajar en un campo que me permite
educar a otros sobre estos temas.
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¢Quién es la influencia mas positiva en
tu vida y de qué manera?

Mi esposa, Leticia, ha sido una influencia
constante y positiva en mi vida desde que nos
conocimos hace 30 afios. Ella siempre me ha
animado a trabajar duro y explorar nuevas vias
y desafios, incluidos los que finalmente me
llevaron a trabajar con BioMatrix.

¢Como sientes que estas haciendo la
diferencia?

Brindar oportunidades educativas
culturalmente sensibles y especificas

del idioma es de suma importancia para
empoderar a la comunidad latina de trastornos
sanguineos. Estoy haciendo la diferencia al
compartir mis experiencias y conocimientos
para ayudar a las familias a participar mas
en las decisiones cruciales necesarias para
obtener resultados de salud positivos.

¢Cual es la parte mas preciada de tu
trabajo?

Con la gran cantidad de problemas que
pueden presentarse cuando se vive con un
trastorno sanguineo, disfruto mucho aprender
sobre los nuevos recursos disponibles para
ayudar a las familias. Es especialmente

iMomentos de orgullo!

THE COALITION FOR

HEMOPHILIA

EDUCAR, ABOGAR, EMPODE

\/

A

satisfactorio trabajar con la comunidad latina
y estar en condiciones de ofrecer educacion

e informacion en espafiol a las familias que
pueden tener dificultades con la barrera del
idioma en entornos médicos. Me apasiona
empoderar a las familias para que mejoren su
calidad de vida y la de sus seres queridos.

¢Qué consejo le daria a una familia
recién diagnosticada?

Cuando trabajo con familias recién
diagnosticadas, soy un firme promotor de
hacer preguntas y ejercer el derecho de los
padres para comprender el diagnostico de
sus hijos. El papel que juegan los padres en la
toma de decisiones médicas con respecto a
su hijo(a) es absolutamente vital. Mi consejo
para una nueva familia es que sigan haciendo
preguntas. Que se informen y confien en

sus instintos. La abogacia y la educacién

son fundamentales para brindar la mejor
vida posible a los nifios en la comunidad de
trastornos sanguineos.

En lo que respecta a mi, tres de mis momentos
de mayor orgullo fueron ver a mis hijos cruzar
el escenario para recibir sus diplomas de
secundaria, sin sangrados.

hemob.org

(212) 520-8272 \

RAR Y APOYAR
iSIEMPRE ESTAREMOS AQUI PARA TI!



iMusica, Salud y

:
POR ELIZABETH VANSANT, MT-E \
k lasd |

El simple acto de escuchar musica puede
tener impactos poderosos, pero al tocar un
instrumento musical, tanto su salud fisica
como mental pueden mejorar enormemente.

Cuando escucha una cancidn, varias partes de su cerebro
comienzan a encenderse. Su l6bulo temporal ayuda

a procesar el tono, mientras que su cerebelo ayuda

a procesar el ritmo y la sincronizacion. Su amigdala e
hipocampo también se activan estimulando sus emociones
y recuerdos. Estas diferentes partes del cerebro trabajan
juntas para ayudarle a dar sentido al estimulo auditivo que
es su musica favorita del verano.

Si eso ya funciona cuando escucha musica, piense en
todas las otras partes del cerebro que se encienden
cuando toma un instrumento o comienza a cantar. Por
ejemplo, su corteza motora se vuelve loca para ayudar

a mover un arco a través de un violin o mover los dedos
en un teclado. Podria perder la cabeza al pensar en lo
increible que es el cerebro cuando se estimula con musica,
asi que profundicemos en por qué la musica lo hace sentir
de la manera que lo hace.

La musica y las emociones estan intrinsecamente
entrelazadas. Piense en la rutina de ejercicios de esta
mafiana: ;Estaba escuchando musica? ;Era esa musica
alegre o lenta y contemplativa? Lo mas probable es que
fuera la musica movida lo que le hizo querer seguir
adelante. Si hubiera puesto una cancion triste, es probable
que a) cambiara de melodia rapidamente o b) decidiera
que hacer ejercicio no estaba entre sus planes hoy. Si solo
escuchar una cancién puede evocar tales reacciones, finja
gue ahora esta creando musica activamente. De repente,
tiene una forma nueva y creativa de expresar cémo se
siente.

Es posible que quiera relajarse y descansar, asi que toque
musica lenta y meditativa. O tal vez quiera procesar lo
que experiment6 durante el dia para crear algo que
evoque esos sentimientos. Puede ser movida para

evocar la prisa o la ansiedad que sinti6, o puede ser
increiblemente lenta para reflejar un estado de animo
perezoso que experimentd. Hay otro gran impacto para
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la salud: jtener una comunidad! Ser parte de una banda

0 coro es una manera facil de crear una red de personas
con ideas similares. Esto ha sido extremadamente dificil
de lograr durante la pandemia, pero una vez que las
personas puedan reunirse y crear musica de manera
segura, les aconsejo a todos a unirse a un grupo, o incluso
simplemente ir a ver un espectaculo. Es probable que el
amor mutuo por la musica les levante el &nimo en solo
unos minutos.

Hemos hablado sobre los beneficios que proporciona

la musica para mejorar la salud mental, pero ¢sabia

que escuchar o tocar musica también puede ayudarle
fisicamente? Hagamos un experimento: quiero que salga
a caminar y escuche musica. Ponga su lista de canciones o
album favorito y simplemente camine. Ahora, observe su
ritmo en relacién con la musica que esta escuchando.

Lo mas probable es que esté haciendo coincidir su patron
de marcha con el tempo o la velocidad de la cancién. Si
su cuerpo puede adaptarse y moverse al ritmo, piense

en lo que hace en un nivel mas profundo. Su respiracién
y ritmo cardiaco también pueden ajustarse en funcion
del estimulo ritmico externo. Esto puede cambiar las
reglas del juego cuando se trata de dolor crénico porque
le permite estar presente con la musica en lugar de
concentrarse en disminuir la velocidad de su corazony su
ritmo respiratorio.

Ahora que ha leido algunos de los beneficios mentales
y fisicos que pueden tener tanto escuchar como tocar
musica, lo animo a que suba el volumen de las melodias
o tome un instrumento. jDisfrute del proceso creativo y
mueva su cuerpo al sonido maravilloso!

ACERCA DE ELIZABETH VANSANT, MT-BC
Elizabeth es una musicoterapeuta certificada
que trabaja principalmente con personas
neurodivergentes y discapacitadas en Seattle,
Washington. Cuando no esta tocando un
instrumento musical, se puede encontrar a
Elizabeth paseando por senderos, horneando
algo delicioso o acurrucada en el sofa con
sus gatos.
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iBIOMATRIX ANUNCIA
ORGULLOSAMENTE A LOS BENEFICIARIOS
DE BECAS CONMEMORATIVAS 2021

LUKE CASTALDO
En su tercer afio en el Instituto Biblico Moody: MUsica-Adoracion y Artes de los Medios
Beca Conmemorativa BioMatrix Ron Neiderman

A una edad temprana, Luke aprendi6 que tener hemofilia puede presentar una serie de
obstaculos, como el dolor que acompafia a los episodios de sangrado, las infusiones y las
burlas de otros nifios. Luke aceptd estos desafios y se volvio resistente. Las lecciones que la
vida le ha dado le ensefiaron a comunicarse sobre su trastorno sanguineo y a defenderse

a si mismo, a ser creativamente adaptable y a apreciar los sacrificios de sus mentores en

la comunidad. “Estos obstaculos, por dificiles que fueran, me prepararon para la vida, que
ha sido influenciada por la hemofilia de tres maneras principales: resistencia, liderazgo y
esperanza para el futuro”. jFelicidades, Luke!

JARETT GUILLOW

En su tercer afio en el Universidad de Michigan-Ann Arbor: Biosociologia, Cogniciony
Neurociencia

Beca Conmemorativa de BioMatrix Mark Coats

Jarett acepta su hemofilia de todo corazén, mirando mas alla de lo negativo y enfocandose
estrictamente en las influencias positivas de su trastorno sanguineo. Tiene un profundo
aprecio por las amistades comunitarias que ha hecho, las lecciones que ha aprendido

y las experiencias que ha tenido que han influido en sus objetivos de vida. “Aspiro a ser
hematologo pediatrico debido a mis experiencias con la hemofilia. Desde ser mi inspiracion
para estudiar hasta ser fisicamente activo y finalmente ser aceptado en la facultad de
medicina, la hemofilia ha tenido un impacto beneficioso en mi vida". jFelicidades, Jarett!

LUKE LUCKEY
Junior at University of Michigan-Ann Arbor: Biopsychology, Cognition, and Neuroscience
BioMatrix Mark Coats Memorial Scholarship

Las circunstancias no fueron faciles en los primeros afios de la vida de Luke cuando le
diagnosticaron hemofilia grave. Nacido en China, fue puesto en adopcioén y pasé 9 afios en un
orfanato experimentando un dolor intenso y un tratamiento médico mediocre. Fue adoptado
alos 10 afios y cuando vino a los EE. UU., la vida mejoré mucho al igual que su salud.

“La hemofilia ha influido mucho en mi vida de varias maneras. He desarrollado empatia,
compasion y cuidado por los demas. También soy optimista para el futuro, ya que creo que
soy capaz de lograr cualquier cosa si trabajo muy duro. Tener hemofilia me da un sentido de
propdsito para hacer cosas buenas en el mundo”.jFelicidades, Luke!
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STEVEN SCLAFANI

Estudiante de segundo afio en Utica College: Fisioterapia
Beca Conmemorativa de BioMatrix Tim Kennedy

Steven no oculta los desafios de vivir con hemofilia severa; sin embargo, tiene una confianza
qgue no le permite ser definido o limitado por su llamada “desventaja”. jEs un luchador y tiene
un sano sentido de humildad! “Vivir con un trastorno sanguineo no me hace especial. Nunca
he querido ser visto como el nifio que morira por un corte de papel o el nifio que tiene que
caminar con plastico de burbujas. Todo el mundo tiene sus luchas. Afortunadamente, la mia
me empujé a tener éxito en la vida. Entonces, de una manera extrafia, estoy muy agradecido
por la hemofilia”. jFelicidades, Steven!

LAIKYN DAE TYSON

Estudiante de primer afio en el estado de Carolina del Norte: Criminologia
Beca Conmemorativa de BioMatrix Millie Gonzalez

Nacida en una familia enérgica, Laikyn era tan activa y atlética fisicamente como sus hermanos.
Sin embargo, su diagnéstico de hemofilia y anemia hizo que sus padres, médicos e incluso

sus amigos se preocuparan por ellay la alentaran a ser mas cuidadosa. Laikyn inicialmente
retrocedid y se rebelé contra la idea de tener que ser mas cautelosa. Sin embargo, después

de un susto de salud significativo, llegd a comprender la importancia: “Me di cuenta de que
necesitaba tener mas cuidado. No podia ignorar mi enfermedad por mas tiempo. Llegué a la
conclusién de que el hecho de que tenga que “tener cuidado” no significa que deba renunciar a
mi vida". jFelicidades, Laikyn!

TIMOTHY WOHL

Doctorado Clinico en la Universidad Estatal de Ohio: Fisioterapia
Beca Conmemorativa de BioMatrix Mike Hylton

Cuando a Timothy le diagnosticaron la enfermedad de von Willebrand a los 5 afios, por
temor a una lesion, sus padres lo protegieron y limitaron sus actividades fisicas. Esto hizo

que tuviera miedo de participar en actividades tipicas de la infancia, como el tiempo de juego
y el recreo en la escuela. A través de los afios de interaccién con médicos y fisioterapeutas,
Timothy logré comprender su trastorno sanguineo y se convirtié en un nadador competitivo
en la escuela secundaria y en la universidad. Esto lo inspir6 a convertirse en fisioterapeuta:
“Mi objetivo profesional a largo plazo es trabajar con nifios que enfrentan barreras para hacer
ejercicio como yo, para poder ayudarlos a recuperar un sentido de autonomia en sus vidas".

iFelicidades, Timothy!

El proceso de inscripcion del afio escolar 2022 se abre en marzo de 2022 y finaliza el

1 de agosto de 2022. Inscribase en linea en: scholarship@biomatrixsprx.com

Joe Holibaugh (1971-2006)

- Beca de $1000
» Para HOMBRES y MUJERES con
hemofilia Y un Inhibidor

Tim Kennedy (1962-2011)

» Beca de $1000
 Para HOMBRES con hemofilia

Millie Gonzalez (1953-2001)

» Beca de $1000
» Para MUJERES con hemofilia o
Enfermedad de Von Willebrand

www.biomatrixsprx.com

Ron Niederman (1950-1999)

» Beca de $1000

 Para HOMBRES con hemofilia o
Enfermedad de Von Willebrand
y sus familiares directos

Mike Hylton (1945-1998)

» Beca de $1000

 Para HOMBRES con hemofilia o
Enfermedad de Von Willebrand
y sus familiares directos

Mark Coats (1956-1963)

- Beca de USD 1000
» Para HOMBRES y MUJERES con
hemofilia
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“Redlla Nueva o
Neo Rodlla Nueya'?

iESA FUE UNA VEZ LA PREGUNTA!

POR FELIX L. GARCIA

Como alguien que nacié en la década de 1970

con hemofilia severa, he experimentado un

dafo articular significativo. Con eso, ha surgido

la cuestion del reemplazo articular. Mis padres
enfrentaron esta pregunta por primera vez cuando

yo estaba en la escuela primaria.

En ese momento, la decision
tomada en mi nombre fue

una sinovectomia artroscopica
durante el verano antes de
ingresar a la escuela secundaria.
Eso fue divertido ... bueno, no
tan divertido, pero necesario.
Me dio un poco de tiempo
antes de tener que hacerme un
reemplazo completo de rodilla.
Los resultados del procedimiento
me duraron aproximadamente
tres afios y medio.

Esto fue a fines de la década
de 1980 y todavia no se me
ofreci6 la opcién de tratamiento

‘

profilactico para ayudar a prolongar la vida de mi rodilla.
Lo sé, lo sé ... suena como la edad oscura para los jovenes
con hemcofilia y sus padres. ;Qué puedo decir? Habia vida
antes de la profilaxis. A mitad de mi segundo afio de prepa,
mi rodilla se vencié y no habia duda: necesitaba una rodilla
nueva. La pregunta fue: “;Qué tan pronto?”

Decidir si someterse a un reemplazo de rodillano es la
Unica consideraciéon. ;Cuando? se convierte en la pregunta
clave. En la prepa, esperé hasta el verano para operarme

y no perder un afio entero de clases. Eso significaba ir a

la escuelay lidiar con mucho dolor durante tres meses
adicionales mientras me movia con una rodilla gravemente
dafiada, lo que significaba mas dafio en general. También
teniamos que considerar nuestras circunstancias
financieras y si los gastos por cuenta propia se podrian
pagar en ese momento. Los problemas financieros pueden
tener consecuencias persistentes.

Con demasiada frecuencia escucho de otros pacientes
con trastornos sanguineos que posponen las cirugias de
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reemplazo de coyunturas porque temen que los resultados
sean peores de lo que enfrentan actualmente. Cuando

se trata de rodillas, es facil para mi decir: “jHazlo, hazlo,
hazlo!" pero no todas las coyunturas se crean (o recrean)
por igual. Esta tiene que ser una decision médicay
personal bien pensada, tomada con cuidado dadas todas
las circunstancias prevalecientes de una persona.

Un codo puede tener otros riesgos y opciones, y los tobillos
son alin mas importantes porque soportan la mayor parte
del peso de una personay la tecnologia médica no es

tan avanzada como lo es con las rodillas o las caderas. La
decision de someterte a una cirugia de reemplazo articular
es una preocupacién familiar. Afectara a todos los que

te rodean. Por supuesto, tu médico jugara un papel muy
importante en tu decision, pero no te apresures a poner
limites sobre a quién incluir en tus equipos de atencién
antes y después de la cirugia.

Mi primer reemplazo de rodilla fue en 1991 y me
reemplazaron la otra rodilla en el 2014. Sin embargo, ese
no fue el final de mi saga de rodilla. La primera rodilla que
reemplacé me durd 25 buenos y largos afios, superando
con creces la expectativa de 8 a 10 afios que ofrecian

en aquel tiempo. Entonces, una vez mas me encontré
preguntando: “;Rodilla nueva o no rodilla nueva?” Soy
esposo, padre, abuelo y todavia soy un hijo de mis padres,
quienes iban a ser una gran parte de mi equipo de
atencion. Después de vivir afios con limites y dolor, todavia
tenia algunas dudas.

Cuando tenia 20 afios, trabajé en la construccién (no
recomendado para la mayoria de las personas con
trastornos sanguineos) y me enorgullecia construir y

crear. Encontré satisfaccion en sudar y trabajar “como un
hombre” (para cumplir con el machismo en mi mismo). Con
el tiempo, las cosas han cambiado y aunque gran parte de
mi trabajo se realiza en una computadora en estos dias,



todavia disfruto
mucho haciendo
mis propios
proyectosy
reparaciones en
el hogar.

. ’ .
A medida
- que pasaba
el tiempo,
mis crecientes limitaciones me hicieron pedir a otros
que hicieran el trabajo por mi'y fue un golpe definitivo
para mi ego. Sé que estd pasado de moda, pero como
esposo, todavia disfruto ser el proveedor, protector y el
Sr. Reparador para mi esposa. Como padre, extrafio no
poder seguir el ritmo de mis hijos. Como empleado con
un trabajo que mantener, no queria ser menos valioso
durante mi recuperacién. “;Rodilla nueva o no rodilla
nueva?’ La pregunta resond en mi cabeza.

Mi mayor defensora de la rodilla nueva fue mi esposa. No
le gustaba verme sufriendo y frustrado todo el tiempo. Ella
estuvo conmigo durante mi Ultimo reemplazo de rodilla
cuando todavia estabamos en nuestra etapa de recién
casados. Sabia qué esperar. Mis hijos también fueron
alentadores, prometiendo ayudar. Con los adolescentes
gue normalmente no dicen dos palabras seguidas, eso fue
algo grandioso. Luego estaban mis padres. La Ultima vez,
condujeron 300 millas para estar a mi lado. Mantuvieron
la casa y los nifios e hicieron el viaje de ida y vuelta de su
casa a la nuestra varias veces durante mi recuperacion.
Con todo esto en mi mente, tomé la decision: jera hora de
una rodilla nueval

Hay muchos detalles que poner en orden antes de
someterse a un procedimiento tan importante. Algunas
de las tareas tienen que ver con la cobertura del seguro
médico, proporcionando prueba de la necesidad, los
horarios, la disponibilidad del médico, la disponibilidad y
preparacion de mi equipo de atencién. Algo que muchos
olvidan considerar de antemano es su fisioterapeuta.
ReuUnete con un terapeuta antes del procedimiento. Es
importante establecer una buena conexién y comprension
con la persona que te hara moverte nuevamente y te
ayudara a lograr el resultado deseado. Es importante
estar en la misma pagina cuando se trata de establecer
expectativas. Es muy alentador cuando tu terapeuta ve
tu progreso como su propio objetivo y es excelente para
animarte.

Ten en cuenta que incluso después de que finalicen las
sesiones de fisioterapia, tu compromiso personal con
tu mejoria continuara. Mi rodilla no se vencié de un dia
a otro y tomara tiempo para regresar al nivel donde yo
estaré satisfecho.

Probablemente el detalle mas importante, y uno que
nunca debe dejarse fuera de los preparativos, es
ponerse en el estado de animo apropiado. Tu seras el
paciente (repitete esto a ti mismo). Seguiras siendo la
pareja, el padre, el abuelo y el hijo, pero durante este
breve periodo de tu vida, tendras que ser paciente y
permitir que otros te ayuden. Déjalos.

www.biomatrixsprx.com
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Métetelo en la cabeza, tu equipo de atencién querra cuidar
de ti. Métetelo en la cabeza, probablemente necesitaras
algo para controlar el dolor, pero comprende que esto es
de corto plazo. No tomes lo que no necesitas. Métetelo

en la cabeza, esto sera incobmodo, incluso doloroso por

un tiempo, pero valdra la pena para librarse del dolor
constante.

Una vez que tu y tu médico hayan decidido que un
reemplazo de coyuntura es el camino a seguir, mi
recomendacién es establecer una meta y concentrarse

en ella. Para una de mis cirugias, el objetivo era ser

lo suficientemente fuerte para volver a conducir mi
motocicleta. Para esta uUltima cirugia, me concentré

en poder caminar y jugar a la pelota con mis hijos
nuevamente. Sea cual sea tu objetivo, hazlo tan grande
como estés dispuesto a trabajar. Cuanto mas grande sea la
meta, mas tardara. Uno de mis objetivos era construir un
cobertizo. No una de esas cosas de plastico que se juntan,
sino una para la que tendria que verter cemento. Un viaje
a la tienda en busca de madera y materiales, sacudiendo el
polvo de mi vieja caja de herramientas oxidada, mi nueva
rodilla y yo estdbamos listos.

No hay nada como sentarse en las vigas de un techo que
acabas de clavar ti mismo. Yo mismo hice y levanté las
cuatro paredes, no por presumir, pero perfectamente
cuadradas; luego mi hijo me ayudé a colocar las vigas y
el techo de metal. Terminé la moldura, instalé una puerta
corrediza y el trabajo estaba hecho (lo estoy haciendo
parecer mas facil de lo que era).

Mientras estaba sentado en el techo esperando a que

mi hijo recargara mi pistola de clavos, me di cuenta: “Por
esto me operaron”. Sé que todos los que se someten a un
reemplazo de coyuntura no se convertirdn en Bob Vila (yo
tenia ese conjunto de habilidades antes de la cirugia), pero
muchos de nosotros tenemos cosas en la vida que hemos
renunciado a cambio de menos hemorragias, menos
dolor y porque simplemente ya no podiamos realizar
determinadas actividades de forma segura.

Piensa en lo que es para ti y luego hazte la pregunta:
“Rodilla nueva o no rodilla nueva (codo, cadera, tobillo)".
Ultimamente, he estado yendo a la cancha de basquetbol
con mis hijos para hacer algo de cardio muy necesario y
simplemente divertirme tirando al aro. Se siente tan bien.
iGracias, rodilla nueva!

_,—'—'—'_'---
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TIEMPO DE
CALIDAD CON
SUS HIJOS

POR SARAH HENDERSON

Hemos aprendido mucho en los ultimos afios acerca
de como valorar a las personas y aprovechar al
maximo cada momento que tenemos con aquellos a
quienes apreciamos. Las cuarentenas, los encierros,
el aprendizaje virtual y el trabajo desde casa nos

han dado el tiempo para estar en casa con nuestros
seres queridos. Sin embargo, cuando sentimos

que nuestro tiempo juntos parece interminable,
podemos comenzar a no valorarlo. ;Esta tomando la
oportunidad de pasar tiempo de verdadera calidad
con sus hijos? Aunque en este momento es probable
que tenga una gran cantidad de tiempo con ellos... ses
de calidad?

Aqui hay algunas maneras faciles de asegurarse de
que el tiempo que pasan juntos sea de calidad:

« Tenga un dia especifico reservado a cada nifio que .

Haga preguntas sobre su dia, sus intereses y sus

ellos esperen con interés; algunas personas eligen un
dia especifico de la semana, como todos los martes, o
una fecha fija, como la fecha de nacimiento del nifio.

suefios. No use esto como un momento de ensefianza
o tiempo para dar una conferencia; Uselo como un
momento para escuchar, conocerlos y dejar que se

Por ejemplo, un nifio que nacié el dia 12 tendria su
tiempo especial uno a uno el dia 12 de cada mes. Para
familias mas ocupadas o grandes, puede significar
solo un dia especial por mes, pero lo mas importante
es mantenerlo y hacer que importe.

abran a usted. Evite los temas que causen fricciones o
conflictos entre ustedes.

+ Seaflexible, sea creativo.

Gran parte de nuestro mundo actual gira en torno a

las pantallas de computadora, teléfono o televisién. No
permita que estas pantallas le quiten el valor a su tiempo
juntos. También es importante no caer en un ciclo de
tratar de superarse o exagerar con las actividades y el
tiempo que pasan juntos. Su tiempo juntos debe ser algo
valorado Unicamente por el tiempo que pasan, no por el
dinero que gastan.

+ jPrograme su tiempo como lo haria con cualquier otra
reunion y cumplalo!

+ Hagale saber a su hijo que esta deseando pasar
tiempo con él.

+ Apague los monitores y las pantallas: viva el momento
solo con su hijo.

* No conteste el teléfono. Hagales saber que son su

- Las opciones son ilimitadas, pero aqui hay algunas ideas
prioridad. P P q yaig

para inspirarle para el entretenimiento sin pantalla:

+ Haga que su tiempo programado se trate de su
tiempo solo con ese nifio, sin otros hermanos,
primos o amigos. Para los hermanos mayores, podria
significar estar con ellos después de que los nifios mas
pequefios se vayan a la cama o duerman la siesta. Tal
vez signifique juntar equipos de padres contra hijos.
Lo importante es averiguar qué funciona mejor para *
usted y su familia. .

+ Salgan a caminar, andar en bicicleta o patinar

Vayan por un helado o hagan helados en casa

Lancen una pelota de futbol o Frisbee en el patio
trasero

Vayan a pescar
Vayan a nadar

Y BIOMATRIX NEWS 2022 EN ESPANOL



* Hagan un rompecabezas

+ Tengan un picnic

* Horneen un postre juntos

+ Jueguen a las escondidas con linterna
+ Pueden compartir un juego de mesa
+ Miren fotos antiguas juntos

+ Construyan una fortaleza de nieve y luego
pasen el rato juntos

+ Jueguen baloncesto
* Hagan s'mores alrededor de una hoguera

+ Enséfele a su hijo un juego que disfrutaba
cuando tenia su edad

+ Aprendan un nuevo arte juntos: origami,
pintura, ceramica

+ Tengan un dia de spa
+ Visiten un refugio de animales

+ Prueben una nueva receta y luego disfruten
comiéndola juntos

* Observen las estrellas mientras disfrutan de un
termo de chocolate caliente

Un articulo en el Washington Post sefiala: “Cuanto
mas tiempo pasa un adolescente interactuando
con su madre, menos casos de comportamiento
delictivo. Y cuanto mas tiempo pasan los
adolescentes con sus padres juntos en tiempo
familiar, como durante las comidas, es menos
probable que abusen de las drogas y el alcohol y
se involucren en otros comportamientos riesgosos
o ilegales. También logran calificaciones mas altas
en matematicas”. ;Por qué no aprovechar esta
oportunidad para pasar tiempo con su hijo? Nunca
recuperara este tiempo y nunca se arrepentira del
tiempo invertido en una relacion con su hijo.

https://www.washington m/local/making-time-for-kids-
lity-trumps- ntity/2015/03/28/10813192-
d378-11e4-8fce-3941fc548f1¢_story.html

Los rompecabezas estan en la pagina 27
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Hemophilia Federation of America™

Conozca a
Martha Boria,

la gerente del
Programa Sangre
Latina de HFA.

El Programa Sangre
Latina proporciona
recursos y apoyo
a nuestra
comunidad
hispana con
trastornos de
sangrados.

iRegistrese en nuestro
programa Sangre Latina hoy!

www.hemophiliafed.org



SESIONES EDUCATIVAS ~

en

Las sesiones educativas que se enumeran a continuacion se
ofrecen actualmente en espafiol y pronto se agregaran mas.

- bogacia =

La sesion destaca la necesidad

de mantener registros, ‘):‘

conocimientos de salud y utilizar herramientas para
convertirse en un defensor informado cuando se
enfrenta a desafios, como apelaciones, negacionesy
problemas de acceso a la atencion.

~BIOMATRIXI -
L elorual

iLas noches de juegos de
BioMatrix han proporcionado
escapaditas virtuales
divertidas y llenas de risas
para muchos! {Nuestro juego de loteria recientemente
lanzado es un juego tradicional muy popular con
nuestro propio toque especial para los trastornos
sanguineos! {"Se va y se corre con...” - Loterial

EL HOspiTAL

BIOMATRIXI

iNuestro libro de cocina retne recetas

S hamsisis

Y PLANES 504
Proporciona orientacién a los
padres y cuidadores de nifios
en edad escolar. Incluye detalles extensos sobre los
derechos educativos, incluyendo informacion sobre
como establecer un Plan de Adaptacién 504,

TAM BIEN S'ﬁiﬂG RAN

Las mujeres suelen pasar por
alto los signos y sintomas de
los trastornos sanguineos. El
programa Las Mujeres También Sangran analiza los
signos y sintomas de un trastorno sanguineo, la
diferencia entre una “portadora sintomatica” y “mujeres
con un trastorno sanguineo” ademas de proporcionar
una guia para documentar informacion vital y un
didlogo abierto con un proveedor.

310

de nuestra familia a la suya!

Nuestro equipo de coordinadores regionales de salud ha
proporcionado sus mejores recetas, desde aperitivos hasta

platos principales y postres.

Para solicitar su libro de cocina gratuito, comuniquese con
su coordinador regional de salud local o solicitelo en linea.

https://mailchi.mp/biomatrixsprx/cookbook

“La mesa es un lugar de encuentro, un lugar de reunion, la fuente de sustento y nutricion,
festividad, seguridad y satisfaccién. Una persona que cocina es una persona que da:

Audn la comida mas sencilla es un regalo “.

- Laurie Colwin




en la pagina 25.

Mientras Mike caminaba hacia el campo de béisbol
para encontrarse con algunos amigos, vio a su amigo,
Sean, sentado frente a su casa. “jOye, Sean! ;Vienes a
jugar con nosotros"?

Sean fruncié el cefio cuando dijo: “No ... no puedo.
Tengoun __ _ en el tobilloy no
puedo jugar hoy “.

“;Qué quieres decir cuando dices que tienes un
sangrado en el tobillo? ;Eso tiene algo que ver con tu
_________ ?” Mike pregunté mientras

se sentaba con Sean.

Sean respondi6: “Si, es cierto. Ayer, cuando me
resbale en la base, me lastimé el tobillo y eso hizo
que comenzara a sangrar dentro de la

“Oh", dijo Mike, “Entonces, por eso te fuiste
temprano. Parecia que estabas cojeando.”

“Necesitaba llegar a casa de inmediato para poder
darmemi __ de factor de
coagulacién”, explicé Sean, “El factor de coagulacién
es un medicamento que ayuda a controlar el

sangrado en las coyunturas”.

“Ay. No suena muy divertido, Sean. ;Qué tanto te

iHola Nifnos! Usando
las palabras en el cuadro

CUADRO DE PALABRAS

d labras. ve si d dolor memoria
€ palabras, Ve sl puedes elevacion trastorno
completar los espacios en infusién hemofilia
blanco en la historia. jBuena e
suerte! Las respuestas estan .yu u
sangrado hinchado

duele el tobillo en este momento? ;Tienes mucho
_____ ? pregunté Mike.

“iTuve mucho dolor toda la noche”! Sean exclamé:
“Mi tobillo estabamuy __ y tenia
un enorme __ __ azul y morado. Ya no

me duele, pero necesito descansarlo por un tiempoy
dejar que se mejore”.

“Recuerdo que nos dijiste que cuando te lastimas,
usas R.H.C.E. - Reposo, Hielo, Compresién y
- ¢Lo entendi bien"?

Pregunté Mike.

Sean se sorprendid, “iVaya, Mike! jTienes una gran
'II

Mike se rio y dijo: “Trato de prestar atencién. Quiero
ser médico algun dia. ;Quizas me dejarias hacerte
mas preguntas sobre tu
sanguineo?”

“iCuando quieras”! Sean estuvo felizmente de
acuerdo.

“;Qué tal si ahora mismo"? Mike dijo mientras se
levantaba: “Quédate aqui. jIré a pedirle a tu mama
una baraja y algunas de esas ricas galletas que hace”!

www.biomatrixsprx.com

Sudoku!

Llene la
cuadricula de
manera que
cada fila, cada
columna, y cada
cajade9X9
gue contengan
los nUmeros

del 1 al 9.
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Oficina corporativa

855 SW 78th Ave., #C200
Plantation, Florida 33324

Teléfono gratuito: 877-337-3002
Telefono: 954-385-7322
Fax de oficina: 954-385-7324

Visitenos en linea::

bleedingdisorders.biomatrixsprx.com @
fb.com/BioMatrixBleedingDisorders (f
twitter.com/biomatrixsprx &

linkedin.com/company/biomatrixsprx (in

DEDICADOS A
HACER LA DIFERENCIA

BioMatrix valora su privacidad. Estamos
comprometidos a mantener su informacién
segura y confidencial. Tomamos su privacidad
muy seriamente cumpliendo totalmente con las
regulaciones de HIPAA y empleando a un equipo de
expertos en tecnologia, cuyo trabajo es mantener
nuestros datos seguros. Nuestra lista de correo es
privada y nunca sera vendida o compartida con un
tercero. Si tiene alguna pregunta o desea revisar
nuestra politica de privacidad, comuniquese con
nuestra oficina corporativa al 877-337-3002.

Specialty
Pharmacies

@

1. Canoga Park, California
2. Plantation, Florida

3. Columbia, Maryland

4. Glen Rock, New Jersey
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5. Totowa, New Jersey

6. New York, New York

7. Dublin, Ohio

8. Garnet Valley, Pennsylvania

9. Bartlett, Tennessee
10. Tyler, Texas
11. Charleston, West Virginia

DEST'E
BLIGHTES]
[ Covranics |
TO WORK FOR

IN THE NATION
WINNER 2019 & 2020



