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ILUMINANDO EL CAMINO

FISIOTERAPISTA MICHAEL ZOLOTNITSKY

Por Michael Periman

“Estoy agradecido de poder vivir la vida con
hemofilia sin ningun dolor articular asociado
con esta enfermedad, agradezco aun mas
que pueda viajar por todo el pais y compartir
mi conocimiento con otras personas para
que ellas también puedan vivir sin dolor” ,
dice el Dr. Michael Solotnitsky, un altamente
calificado fisioterapista de 29 anos de edad
y es miembro del NJ Spine and Wellness

en Old Bridge, Nueva Jersey. Durante los
ultimos cuatro anos como fisioterapista, y aun antes, él

ha exhibido gran generosidad de espiritu. “ Tengo un gran
trabajo, el cual me permite ayudar a otros todos los dias”,
dice él. Adicionalmente, él expresa mucha gratitud por
tener un a familia que lo apoya, lo cual ha jugado un papel
primordial en su vida.

Dr. Zolotnitsky es nativo de Roma, Italia, y crecid en
Brooklyn antes de relocalizarse en Nueva Jersey. En

el 2014, él recibié su Doctorado en terapia fisica de

la Chatham University de Pittsburg, Pennsylvania. El
esta muy familiarizado con sus pacientes y con muchos
hemofilicos y sus familias, es particularmente conocido
en los simposios de la hemofilia B. En 2015, él dio un
discurso para la Hemophilia Federation of America, donde
conocid a Wayne Cook, presidente de la Coalition for
Hemophilia B y mentor de la comunidad. Se le extendié
una invitacion para que se presentara en el retiro para
hombres de la coalicién. “Desde ese momento en
adelante”, dice Zolotnitsky, “He podido orgullosamente
hacer mis presentaciones para la Coalition for
Hemophilia B”

La labor del Dr. Zolotnitsky es instruir a los participantes
de los eventos de la Coalicion de como el ejercicio puede
aliviar el dolor articular y mejorar la movilidad. El explica:
“me encanta darle concejos a otras personas en cuanto a
cémo lograr conseguir una vida llena de salud y bienestar.

El afio pasado, empecé a ir a los retiros

para hombres, donde conoci a excelentes
individuos y realizamos terapia fisica acuatica.
Después participé en el simposio del 2016, en
Ponte Vedra Beach, Florida, con alrededor de
300 concurrentes, en esta ocasion practicamos
la kinesiotapin, la cual tuvo un gran éxito. De
ese tiempo en adelante, he estado viajando
con la Coalicién a varios estados del pais.

Mi meta es poder visitar todos los estados y
ensefiar a la mayor cantidad posible de personas”.

En 1989, el Dr. Zolotnitsky fue diagnosticado con hemofilia
A'y convirtié esta circunstancia en una columna de
fortaleza e independencia. Después de desarrollar un
interés por el ejercicio y la salud articular, persiguio su
objetivo de convertirse en un fisico terapeuta. El recuerda,
“la hemofilia me ensefié a manejar una condicién crénica
que incluye dolor y limita la movilidad articular, no permiti
que esta nueva circunstancia redujera mi nivel de
actividad fisica. Aprendi a como modificar las actividades
de manera segura, y a partir de esto desarrollé una gran
pasién por el ejercicio y el buen estado fisico. No queria
que un trastorno hemorragico fuera un obstaculo para mi
y perseveré. Mi objetivo ahora es ensefiar a otros cémo
manejar sus condicion y poder tener una vida activa para
reducir el riesgo de hemorragias en las articulaciones”

En las sesiones del Dr. Solotnitsky se enfatizan los
beneficios de la kinesiotaping, la terapia acuatica,
medicinas alternativas para el dolor, y el ejercicio fisico
en general. “Trato de educar a las familias, para que

las personas con trastornos hemorragicos puedan vivir
una vida normal”, dice él. Ademas, su experiencia ha
contribuido a sus logros no solamente a nivel nacional,
pero también en el ambito internacional. “Recientemente
asisti a la conferencia del World Federation of Hemophilia
efectuada en Escocia”, dice él.
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LA META DEL MOVIMIENTO SIN DOLOR

“La natacion ha demostrado quemar mas calorias

que correr”, explica el Dr. Zolotnitsky, quien ofrece un
programa personalizado de terapia acuatica el cual ofrece
varios beneficios y tiene como meta posibilitar ejercicios
sin dolor. Como él explica: “La terapia acuatica es segura
para todos. Permite que se reduzca la inflamacion
usando presion hidraulica. Se ha comprobado que

relaja los musculos permitiendo un mejor estiramiento.
adicionalmente, permite que la persona ejercite la parte
superior e inferior del cuerpo para fortalecer y tonificar
todos los musculos en general. La natacién fue la
actividad que me ayudd con el dolor en un principio y me
permitid hacer una transicion a los ejercicios en tierra
firme”.

El Dr. Zolotnitsky trabaja con pacientes de esclerosis
multiple, derrame cerebral y pacientes de Parkinson, y
también trata los mareos y trastornos del equilibrio. “He
sido testigo de resultados de excelentes” dice él. Sus
técnicas terapéuticas siguen teniendo mucho éxito, como
en el caso de los tratamientos neuroldgicos y el Concepto
Mulligan. “Si se hace correctamente, los tratamientos
pueden ayudar a las personas a recuperar su fuerza y
equilibrio, y el concepto Mulligan permite tener movimiento
sin dolor, técnicas que muchas personas no saben que
existen”. El también realiza actividades de equilibrio de
alto nivel tales como caminar con los ojos cerrados, o
sobre superficies desiguales y también el boxeo, ejercicio
que ofrece desafios adicionales.

La fuente de inspiracion del Dr. Zolotnitsky proviene de
“cualquier persona que pueda motivar a los demas”, dice
él. Ellos son parte de su impulso motivador. “Mi padre me
mostré lo importante que es trabajar con empefio para
poder tener éxito”, recuerda él.

El mantenerse leal ha su deseo de ayudar a los demas ha
sido un catalizador para lograr experiencias gratificantes.
El explica, “Un chico de 13 afios de edad con hemofilia
severa comenzo a visitarme, y después de dos meses

de tratamiento, dijo que su cuerpo se sentia normal
nuevamente. Otro paciente de mi clinica que habia sufrido
un derrame cerebral, me envi6 un video de si mismo
caminando por la playa por primera vez sin la ayuda de un
bastén”

Con perseverancia, el Dr. Zolotnitsky completé la mitad
de tres maratones, en Pittsburgh en el 2012, seguido

de Pittsburgh y Filadelfia en el 2013, su objetivo es
mantener un buen estado fisico. Fuera de las actividades
profesionales del Dr. Zolotnitsky, sus intereses incluyen
hacer ejercicio, pasar tiempo de calidad con sus dos
sobrinos, aprender idiomas, ver futbol americano, viajar y
bailar. Su enfoque humanitario esta presente en todas sus
actividades.

Las actividades profesionales del Dr. Zolotnitsky hacia el
futuro es seguir educando a la comunidad que padece
trastornos de coagulacién, establecer un programa de
ejercicios seguro y desarrollar su canal de YouTube
HemoDoc, para que sirva como un recurso educacional
y beneficioso. Para comunicarse con el doctor, puede
llamarle al (732) 757-5430 o por correo electronico
(Atencion: Dr. Zolotnitsky) a info@spineandwellness.com.
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“Una de las cosas mas importantes que puedes hacer en este mundo es dejarle saber a los demas

que no estan solos” — Shannon L. Alder

ISCared

PROGRAMA DE ASISTENCIA DE LA
COALITION FOR HEMOPHILIA B

El alto costo de los servicios de salud suelen ser un

reto para las personas que padecen hemofilia B.
Afortunadamente, la cobertura del seguro medico, los
programas de asistencia del gobierno, y otras formas

de asistencia al paciente, cubren la mayor parte de los
costos. Sin embargo, estos programas no abarcan el costo
de cuidados médicos que no sean de emergencia, lo cual
complica la habilidad que tiene la familia o el individuo que
padece trastornos de coagulacion, para hacer frente a la
vida cotidiana. Estas emergencias pueden incluir hacer
grandes esfuerzos por conseguir los recursos suficientes
para cubrir los gastos de vivienda, alimentacion,
transportacion o una gran variedad de servicios que son
criticos y necesarios.

Cuando estas necesidades no se cumplen, la salud y

el bienestar del paciente, al igual que el del resto de la
familia, pueden ser afectarlos negativamente. En muchas
ocasiones la ayuda inmediata que se presta en estas
circunstancias previene que la situacién se salga de
control.

La Coalition for Hemophilia B se preocupa profundamente
por las familias, los individuos, y las necesidades urgentes
que se les pueden presentar. Hace unos afios, este
sentimiento y el deseo de cumplir la misién de la coalicion,
nos motivé para establecer el programa de asistencia para
los pacientes de hemofilia B y sus familias. El programa se
introdujo con el nombre: BCares.

Los contribuyentes comparten nuestras convicciones — en
caso de una situacion de emergencia, todos podemos
hacer mas para ayudar. Es nuestra obligacién como

parte de la comunidad tender la mano y prestar ayuda

a corto plazo, durante situaciones dificiles. La Coalition
for Hemophilia B ofrece una cantidad limitada de ayuda
financiera a los miembros de la comunidad de factor 9,
que se enfrentan a emergencias financieras. Las personas
que solicitan la ayuda pueden llenar una confidencial y
sencilla aplicacién. Esta sera revisada cuidadosamente
por un comité, quien determina y prioriza las solicitudes.

Como puede ayudar usted:

Estamos sumamente agradecidos con los donantes,
quienes con su generosidad y compasion han hecho

que este imprescindible programa sea posible. Por favor,
considere participar en esta gran labor por medio de
aportar recursos adicionales; de esta manera, podremos
seguir brindando ayuda a los pacientes de hemofilia B en
tiempos dificiles de manejar.

Para mas informacién, por favor comuniquese con:
Farrah Muratovic

farrahm@hemob.org
The Coalition for Hemophilia B

Tel: 21245208272
hemob.org
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San Francisco,

La Coalicién para la Hemofilia B visitd
la legendaria ciudad de los teleféricos
y casas victorianas de San Francisco,
California para efectuar otro evento
familiar. El programa se realiz6 el dia
sabado, 17 de noviembre, en el San
Francisco Airport Marriott Waterfront,
con vista a la bahia.

Un numeroso grupo de
entusiasmadas familias e individuos
comenzaron el dia con un delicioso
desayuno y la oportunidad de

visitar los puestos de exhibicion de
los representantes de la industria.
Después, el miembro de la junta
directiva de la coalicién, el Dr. David
Clark ofreci6 una calida bienvenida a
todos los presentes.

Los programas educativos
comenzaron con una presentacion
liderada por la enfermera registrada
Angélica Flores. La cual discutio sobre
los diferentes métodos disponibles
para abogar nosotros mismos por
nuestras necesidades, y hablo
también de los desafios especificos a
los que se enfrentan los pacientes y

California

familias con hemofilia B.

La siguiente presentacion la ofrecio
otra enfermera registrada, Patricia
Amerson, quien presenté los
resultados de la encuesta B-HERO-S
que tenia como enfoque los
problemas psicoldgicos y sociales
que enfrentan los pacientes y las
personas a cargo del cuidado de
nifios con hemofilia B. Las respuestas
a esta encuesta estan ayudando a

la comunidad a identificar y abordar
las necesidades no cubiertas
relacionadas con la educacion, el
empleo y calidad de vida.

Durante la ultima parte del programa
de la mafana, los participantes
practicaron Tai Chi con Blair Sandler,
una instructora de la localidad. Este
antiguo arte, que no requiere de
ninguna habilidad atlética especial,
ayuda al participante a desarrollar
energia mental y fisica mientras logra
un sentimiento de paz y armonia
interior.

Después de disfrutar de un delicioso
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Por Shad Tulledge

almuerzo estilo bufet, los asistentes
se reunieron para la sesion de la
tarde con el fisioterapeuta, Dr. Michael
Zolotnitsky, quien instruyo al grupo
sobre cémo utilizar el kinesiotaping

o vendaje neuromuscular para
reducir el dolor y la inflamacion
articular. Algunos participantes se
ofrecieron de voluntarios para hacer
demostraciones en vivo y yo tuve la
oportunidad de practicar la aplicacion
de las cintas en sus articulaciones.

El Dr. Clark concluyé la reunién

con una presentacion sobre las
Novedades en hemofilia B, en donde
dio a conocer adelantos en nuevas
terapias y mucho mas. Seguidamente,
se realizo el juego ¢ Eres mas
inteligente que tu hemofilia?

La Coalition for Hemophilia B desea
agradecer a Pfizer por patrocinar jeste
fantastico evento familiar!

www.hemob.org _



Por Christian Villarreal

La Coalicion para la Hemofilia B llevo
a cabo una reunion el sabado, 17

de noviembre, en las instalaciones
del Anaheim Marriott Suites, en el
estado de California. Las familias

e individuos se convocaron para
asistir a motivadoras sesiones de
aprendizaje que se iniciaron con El
poder de la seguridad en uno mismo
presentado por Edgar Vega. Edgar
analizo diferentes maneras de cultivar
la confianza en uno mismo y lo qué
se puede hacer para sentir seguridad
aun, cuando se experimentan nuevas
o desafiantes situaciones. Todos
discutimos formas de sentirnos mas
seguros por medio de reconocer
nuestro potencial, celebrar nuestra
individualidad, crear ambientes

Anaheim, California

seguros, y establecer asociaciones que
nos brinden su apoyo.

Al grupo se uni6 Cathy Tiggs, quien
presentd los resultados de la encuesta
B-HERO-S, en la que participaron
290 personas con hemofilia By 150
personas que tienen a su cuidado
nifos con hemofilia B, la encuesta
abordaba problemas psicologicos

y sociales dentro de la comunidad.
Cathy explicé que la encuesta recogio
experiencias y respuestas que
ayudan a identificar las necesidades
en la comunidad con hemofilia B
relacionadas con la educacion, el
empleo y calidad de vida.

Rick Starks condujo al grupo en

I NVIERNO 2018
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una clase de Movimientos y
meditacién de Tai Chi. Rick
ayuda a los participantes a
encontrar su energia vital,

Chi, a través de un sistema
que coordina posturas y
movimientos sutiles del cuerpo,
respiracion y meditacion

para promover la salud y el
bienestar.

Robert Friedman disert6 el
tema sobre como manejar el
estrés. En esta presentacion
interactiva se resaltaron
soluciones especificas para
controlar el estrés durante
situaciones dificiles y unicas
a los que viven con trastornos
hemorragicos.

Los nifios de nuestra
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comunidad también tuvieron
un dia emocionante y divertido
en el centro de recreacion
interactiva de maquinitas Dave
y Buster’s. Ellos volvieron

a tiempo para unirse a sus
padres en una foto de grupo en
el jugar de encuentro, donde
se llevaron a cabo las rifas

de los regalos y usaron sus
habilidades para participar en
el juego ¢ Eres mas inteligente
que tu hemofilia?

Estamos agradecidos a nuestro
patrocinador, CSL Behring, por
ayudarnos a organizar este
programa.

CSL Behring

www.hemob.org
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una vez cada 14 dias.
.Y usted?

El Unico tratamiento aprobado por la FDA para la hemofilia B con una
dosificacion de hasta 14 dias.” Visitenos en IDELVION.com.
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IDELVION®, factor IX de coagulacién (recombinante),
proteina de fusién de albimina
Aprobacién inicial en EE. UU.: 2016

RESUMEN BREVE DE LA INFORMACION
DE PRESCRIPCION

Estos aspectos destacados no incluyen toda la
informacién necesaria para usar IDELVION de manera
segura y efectiva. Consulte la informacion de
prescripcion de IDELVION, que tiene una seccién con
informacién dirigida especificamente a los pacientes.

¢ Que es IDELVION?

IDELVION es un medicamento inyectable que se usa para
reemplazar el factor X de coagulacdién ausente o insuficiente
en personas con hemofilia B, La hemofilia B, también llamada
deficiencia congénita de factor IX o enfermedad de Navidad,
es un trastorno hemorragico hereditario que evita que la
sangre se coagule normalmente.

IDELVION se usa para controlar y evitar episodios de
hemorragia. Su proveedor de atencion médica puede
administrarle IDELVION cuando se someta a una cirugia.
IDELVION puede reducir la cantidad de episodios de
hemorragia cuando se usa regularmente (profilaxis).

i Quiénes no deben usar IDELVION?

Mo debe usar IDELVION si tiene reacciones de
hipersensibilidad potencialmente mortales a IDELVION o si es
alérgico a lo siguiente:

= proteinas de hamster
* algun componente de IDELVION

Informe a su proveedor de atencidn meédica si tuvo una
reaccion alérgica a algun producto de factor [X antes de
usar IDELVION.

i Qué debo informar a mi proveedor de atencidn
meédica antes de usar IDELVION?

Analice lo siguiente con su proveedor de atencion médica;

* 5u salud general, induida cualquier afeccion médica que
tenga o haya tenido, incluidos embarazos, y cualquier
problema médico que esté teniendo

* Cualquier medicamento que esté tomando, recetado y no
recetado, incluidas vitaminas, suplementos o remedios a
base de hierbas

= Alergias que tenga, incduidas alergias a proteinas
de hamster

Referencias: 1. Datos en archivo. Disponible de CSL Behring como DOF IDL-002.

IDELICN es fabricado por C5L Behiing GmbH y distribuida por 5L Behning LLC,
IDELVION® e una marca comerndial registrads de C31L Behring Recormbinam Facility &G,
Biotherapies for Life” es una marca comercial registrada de C5L Behning LLC.

©2018 C5L Behring LLC 1020 First Avenue, PO Box 61501, King of Prussia, PA 19406-0901 EE, LU

wwrw. C5LEehring.com wowee IDELVION.com  IDL-0166-MARTE

Biotherapies for Life" CSL BEhril'Ig

* Inhibidores conocidos al factor IX que haya experimentado
o que le hayan dicho que tiene (porque IDELVION podria no
funcionar para usted)

i Qué debo conocer sobre la administracién de IDELVION?

* [DELVION se administra por via intravenosa, directamente
en el torrente sanguineo.

* IDELVION se puede autoadministrar o ser administrado por
un cuidador con capacitacion y aprobacién por parte de su
proveedor de atencidn médica o del centro de tratamiento
de hemafilia. (Para obtener instrucciones sobre como
reconstituir y administrar IDELVION, consulte las
Instrucciones de uso en la seccién del prospecto para
pacientes aprobado por la FDA de la informacién de
prescripcion completa).

* Su proveedor de atencién médica le informara sobre la
cantidad de IDELVION gue debe usar en funcién de su pesa,
la gravedad de su hemaofilia B, su edad y otros factores.
Llarme a su proveedor de atencion médica de inmediato si la
hemorragia no se detiene después de recibir IDELVION,

* E5 posible que sea necesario realizar andlisis de sangre después
de iniciar el tratamiento con IDELVION para asequrarse de que
el nivel de factor IX en sangre es lo suficientemente alto como
para coagular adecuadamente la sangre.

¢ Cuales son los posibles efectos secundarios de IDELVION?

Se pueden producir reacciones alérgicas con IDELVION. Llame
de inmediato a su proveedor de atencion medica e interrumpa
el tratamiento si tiene sarpullido o urticaria, picazon, opresidn
en el pecho o la garganta, dificultad para respirar, vahidos,
mareos, nauseas o una disminucion de la presian arterial.

El cuerpo puede producir anticuerpos, llamados inhibidores,
contra el factor [X, que podrian evitar que IDELVION actie de
forma adecuada. Es posible que su proveedor de atencion
meédica deba analizarle la sangre de vez en cuando para la
deteccion de inhibidores.

IDELVION podria aumentar el riesgo la formacion de coagulos
de sangre anormales en el cuerpo, especialmente si tiene
factores de riesgo de estos coagulos. Llame a su proveedor
de atencion médica si experimenta dolor en el pechao,
dificultad para respirar, o sensibilidad o hinchazon en las
piernas mientras recibe tratamiento con IDELVION,

Un efecto secundario frecuente de IDELVION es el dolor de
cabeza. Este no es el Unico efecto secundario posible.,
Informe a su proveedor de atencion médica sobre cualquier
efecto secundario que le moleste o que no desaparezca.

Consulte la informacion de prescripcion completa,
incluido el prospecto para pacientes aprobado por la FDA.

Basado en la revision de mayo de 2018

gl DELVION
Facor I e coagucin ecomanante, rotein i e alomina
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Cortland, New York

Por Glenn Mones

El 1.° de diciembre, la Coalition for Hemophilia visito la
ciudad de Cortland, localizada en el centro del estado

de Nueva York, para realizar otra excelente reunion
familiar. La reunion de este sabado fue la ultima de las
12 reuniones locales que organizamos en todo el pais
durante este afio para las familias e individuos afectados
por la hemofilia B. El evento de Cortland tuvo lugar en

el encantador Hope Lake Lodge, dentro de un hermoso
entorno natural, rodeado de colinas cubiertas de nieve. La
propiedad cuenta con un parque acuatico cubierto y otras
atracciones.

Después de un cordial saludo e introducciones hechas
por el presidente Wayne Cook, el programa educativo dio
comienzo con la presentacion del hematdlogo pediatrico
Dr. Claudio Sandoval. El hablé sobre los resultados de la
encuesta B-HERO-S y las conclusiones que se obtuvieron
en cuanto a los problemas psicoldgicos y sociales de las
personas afectadas por la hemofilia B. Estos hallazgos
nos ayudaran a todos a reconocer mejor las necesidades
de las personas en nuestra comunidad.

El evento también contd con una sesion de Cassandra
Starks, en cuanto a como usar el movimiento y otras
técnicas para obtener una mente y un cuerpo mas sano.
A través de movimientos suaves y meditativos podemos
equiparnos mejor para tratar con problemas mentales y
fisicos causados por la hemofilia B.

Los presentadores en sesiones adicionales bien
concurridas fueron Gail McCarthy, quien hablé sobre
la superacion fisica, financiera y otros desafios que se

MAVNE] ae =

presentan al vivir con una enfermedad crénica, y Douglas
Stringham, quien demostré la kinesiotaping como método
para reducir el dolor e hinchazén de las articulaciones.

El programa educativo concluyé con un analisis profundo
presentado por el Dr. Shelby Smoak sobre temas actuales
en Hemofilia B, el cual incluyé tratamientos nuevos y en
desarrollo y complicaciones con los reembolsos. Uno

de los puntos destacados de esta exposicion fue que el
mundo de la hemofilia esta cambiando rapidamente y que
debemos estar informados para mantenernos al dia con
todos estos cambios.

Quizés la parte mas importante de nuestras reuniones
locales es la oportunidad que estas ofrecen para que los
miembros de la comunidad se reunan y compartan sus
aptitudes y experiencias. Al crear estas oportunidades y
hacerlas disponibles a familias que no siempre pueden
llegar a la eventos nacionales, nos aseguramos de que
todos tengan acceso al apoyo, informacion y educacion
que se requiere para alcanzar los mejores resultados
posibles.

Queremos agradecer a Pfizer por patrocinar la reunion
en Cortland, y esperamos presentar una nueva serie de
reuniones en el camino en 2019. jEstén atentos!

FACTOR 9 NEWS {EN ESPANOL!
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Gratis para individuos y familias con hemo-
filia B. Para obtener instrucciones de como
registrarse con B Connected, contacte a los

administradores del programa: Rick Starks
c D N N E CT E D y Shad Tulledge a la direccién electrénica:

bconnected@hemob.org
WY  THE COALITION FOR HEMOPHILIA B

DE ESTAR CONECTADO A

LOS AMIGOS-FAMILIARES-EXPERTOS £

PROGRAMAS ANTERIORES DESTACADOS: (
» Kim Mauer, MD: Manejo del dolor

» Donnie Akers, ESQ: Herramientas legales en el camino de
la vida, mientras se mantienen los beneficios publicos =
» Dr. David Clark: Productos en desarroyo y terapia genetica " ‘
; Por qué conectarte? : h
¢ g : contacte: bconnected@hemob.com

El mercado esta inundado de nuevas

terapias. Es muy importante hoy en dia,
que todos en la comunidad con hemofilia B APOYO DE GRUPO & PREGUNTAS A LOS EXPERTOS

tengan la manera de: Por medio de B Connected usted puede conectarse en linea

y hacer Preguntas a los expertos en la sesion Preguntas

a los expertos — sesién por una hora de duracion, en la

cual se plantean en temas como: apoyo social, depresion,

» Diseminar falsos rumores de inmediato y control del dolor, familiares no afectados, terapia fisica,
recibir informacion veraz de los expertos reduccién de las hemorragias en las articulaciones, nutricién

» Participar con la comunidad virtualmente, vy ejercicio, inhibidores, apoyo para las nuevas familias,
aunque se encuentre fisicamente limitado envejeciendo con hemofilia, y jmuchisimos temas mas!
por la hemofilia

» Obtener informacién esencial en el tiempo
oportuno

» Hacer preguntas y compartir experiencias {UNETE HOY!

con otros pacientes y proveedores de salud | o5 debates en linea del foro de B Connected son

» Personalizar y controlar el contenido de las  presentados en la plataforma de SLACKy se ajustan 100% a
notificaciones que desea recibir las normas de seguridad de la HIPAA.

The Coalition for Hemophilia B, Inc. 757 Third Ave., 20th Floor; New York, NY 10017
Tel: 212.520.8272 Email: contact@hemob.org



NOTICIAS DE TRATAMIENTOS

La siguiente informacién fue presentada en la Reunién Anual de la Sociedad Americana de
Hematologia, efectuada del 1 — 4 de diciembre del 2018, en San Diego, CA.

Por Dr. David Clark

Bioverativ anuncia resultados
finales del estudio a largo
plazo de Alprolix

Bioverativ, una empresa de Sanofi, ha anunciado los
resultados finales del estudio B-YOND de su producto

de vida media prolongada del factor IX Alprolix. En 93
pacientes adultos y adolescentes, el indice mediano anual
de sangramiento (ABR) en articulaciones y hemorragias
espontaneas de las articulaciones fueron menores a 1.58
y 0.38, respectivamente. En los 27 nifios de 12 afios y
menores en el estudio Kids B-YOND, los ABR respectivos
fueron menores de 0,85 y cero. Ninguno de los pacientes
del estudio desarrollé inhibidores, aunque los inhibidores
se han visto en otros pacientes fuera de los estudios. El
estudio representa una dosificacién flexible, ya que los
participantes del estudio tenian una frecuencia variable de
infusiones.

Bioverativs

Catalyst Announces New Results ~a7a| yST o
for Inhibitor Treatment Under  BIOSCIENCES &
Development

Catalyst Biosciences ha anunciado resultados
actualizados de su producto de variante activado de

factor VII, MarzAA, el cual se encuentra en desarrollo

para el tratamiento de la hemofilia Ay B en pacientes con
inhibidores. MarzAA es una preparacion subcutanea de
uso profilactico. Los cinco pacientes que han completado
el tratamiento del estudio en las fases Il / lll tenian un ABR
previo de 15.2-26.7. Tres de ellos obtuvieron un ABR de
cero después del tratamiento, y los otros dos presentaron
reducciones significativas. No hubieron reacciones
adversas graves ni se desarrollaron inhibidores a MarzAA.
de actividad FIX en estudios de ’I;REELINE
terapia génica

Freeline Therapeutics presento los resultados de su
estudio de terapia génica Fase | / Il. La compafiia continta
el trabajo realizado por la Colegio Universitario de Londres
(UCL), como se describe a continuacién. El tratamiento
con FLT180a utiliza una capside virica mejorada para el
AAV (virus adeno-asociado) la cual tiene una tasa mas
alta de incorporacién de genes en células hepaticas.
Freeline también utiliza el gen Padua de alta actividad de
factor IX. Los dos pacientes tratados hasta la fecha han
alcanzado un nivel promedio de factor IX de 45% en el
estudio de Fase | / ll, sostenido por seis y nueve meses,
respectivamente. El tratamiento fue bien tolerado sin
signos de inflamacion hepatica o desarrollo de inhibidores.
inhibidor. desarrollo.

Freeline presenta altos niveles
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UCL / St. Jude anuncian un ’&I
seguimiento a largo plazo para - ﬁ

estudios de terapia génica

Investigadores del Colegio Universitario de Londres y

el Hospital de Investigacion Infantil St. Jude anunciaron

un seguimiento de ocho afos para los pacientes de
terapia génica reportados en el New England Journal of
Medicine del afio 2014. En los 10 pacientes que han sido
tratados hasta ocho anos, los niveles de factor IX se han
mantenido estables en un 1.9%, 2.3% y 5.1% para la dosis
baja, media y alta. Las ABRs disminuyeron en un 82%.

Los investigadores también investigaron si los grandes
numeros de capsides vacias (vectores virales que no
contienen genes) en muchas preparaciones de terapia
génica fueron la causa de las reacciones inmunes
observadas en algunos pacientes. En un nuevo estudio
con una dosis ligeramente mayor y con una preparacion
disminuida de capsides vacias, los pacientes todavia
desarrollaron reacciones inmunes, lo cual demostré que
no era la respuesta a la causa de las reacciones. Sin
embargo, el nuevo grupo de pacientes alcanzé un nivel
medio de factor IX del 17%.
uniQure anuncia resultados de uniQure
pruebas de terapia génica en progreso

Los resultados son del estudio clinico de UniQure de

fase I / Il de AMT-060, su terapia génica original para la
hemofilia B, mas un estudio actual de AMT-061, el cual

es idéntico a AMT-060 pero contiene una variante mas
activa de factor IX. Para AMT-060, que contiene el gen

de tipo raro (normal) del factor 1X, 10 pacientes han sido
seguidos hasta dos afos y medio. El tratamiento ha sido
seguro y bien tolerado. Todos los pacientes han podido
descontinuar la profilaxis y han reducido significativamente
el uso del factor IX. La actividad promedia del factor IX de
los pacientes ha aumentado durante el periodo de estudio
del 7,1% en el primer afio hasta el 8,9% en la actualidad.

En la terapia mejorada AMT-061, de uniQure que contiene
la variante del factor IX de Padua de mayor actividad, el
nivel de promedio del factor IX para los tres pacientes en
estudio de fase I, de verificacion de dosis, fue del 31%
después de seis semanas y parece estar aumentando.
Ninguno de los pacientes ha requerido infusiones de
factor, no han tenido hemorragias ni han requerido
inmunosupresion. UniQure comienza su estudio de Fase
Il de AMT-061 a principios de 2019. Basandose en los
buenos resultados a largo plazo de AMT-060 y los altos
niveles de factor del mejorado AMT-06, uniQure cree que
AMT-061 tendra éxito en los estudios.

www.hemob.org m
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Por Christian Villarreal

Justo en el corazén de San Antonio y
su famoso distrito de River Walk, La
Coalition for Hemophilia B organizé
una reunion el dia Sabado, 1.° de
diciembre, en el San Antonio Marriott
Rivercenter. Nuestros asistentes
comenzaron el dia con un apetitoso
y saludable desayuno mientras
visitaban los puestos de exhibicion de
los representantes de la industria. El
Dr. David Clark les dio la bienvenida
a todos y pidié6 un momento de
silencio para mostrar respeto por el
Dia Mundial del SIDA.

El programa educativo comenzé con
la sesion Superacion de retos. Rachel
Cooper-Leal presenté un sumario de
como lidiar con las enfermedades
cronicas, ensefid cOmo comunicarse
efectivamente con los representantes

de la salud y otras personas
acerca de la hemofilia, discutio las
consideraciones financieras que
se deben tener en cuenta a través
de las diferentes etapas de la vida,
y la importancia de mantenerse
fisicamente activo con actividades
apropiadas.

La siguiente sesion resalto los

resultados de la encuesta B-HERO-S.

Patricia Amerson y Emili Lee,

una madre de la comunidad de la
hemofilia B, dirigieron la presentacion
respecto a la encuesta, que fue
tomada por 290 pacientes con
hemofilia B y 150 personas a cargo
de nifios con hemofilia B, y la cual

se enfocaba en temas psicolégicos

y sociales. Emili Lee habl6 sobre su
propia experiencia con la hemofilia

en calidad de paciente y madre, y
también expreso el gran impacto
que causo en su vida el asistir por
primera vez al Simposio Anual de la
Coalicion.

Después de un breve descanso,
Rick Starks condujo una sesién de
Tai Chi con todos los presentes. Con
movimientos lentos y constantes, los
asistentes aprendieron a centrarse
en la zona central de su cuerpo y
fortalecer musculos que ya habian
olvidado.

Después de la hora del almuerzo,
Robert Friedman fue el siguiente en
la agenda con su sesién Manejando
el estrés. Durante esta presentacion
interactiva, los participantes
recibieron la ultima informacién sobre

I INVIERNO 2018
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como controlar el estrés y aprendieron
soluciones especificas para sus retos
individuales al tratar con la hemofilia B
y otras causas de estrés.

El ultimo presentador del dia, el Dr.
Michael Zolotnitsky, demostro la
técnica del kinesiotaping y como
aplicar correctamente las cintas o
vendajes neuromusculares para
reducir la hinchazén y proporcionar
apoyo para mejorar la capacidad

al caminar. El explicé los efectos
positivos del kinesiotaping en
comparacion con el uso de otro tipo
de soportes, y como el kinesiotaping
ha demostrado ser un método

seguro para las personas que
padecen trastornos hemorragicos.
Se repartieron muestras de las
cintas a los asistentes para que
pudieran continuar aprendiendo de la
metodologia del kinesiotaping.

Mientras los adultos estaban absortos
en el programa educativo, nuestros
expertos voluntarios llevaron los nifios
a una entretenida excursion para ver
la nueva pelicula Wreck-It Ralph y
para dar un interesante paseo en bote
por el histérico River Walk de San
Antonio.

Cuando los nifios regresaron de su

divertido dia de esparcimiento, se
reunieron con sus padres para una
foto con todo el grupo. A continuacion
participaron en nuestro juego de
preguntas y respuestas ¢ Eres mas
inteligente que tu hemofilia? y se
dieron a conocer los ganadores del
sorteo de regalos.

Nos gustaria agradecer a Pfizer por
haber patrocinado este maravilloso
evento.

FACTOR 9 NEWS {EN ESPANOL!
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KENDALL FITZPATRICK:
LA MADRE DETRAS DEL “HELPFUL HEMO RNs”

Por Michael Periman

“‘Ayudar a los demas

es lo que me ha
ayudado a mi” estas

son las sencillas, pero
significativas palabras de
Kendall Fitzpatrick, una
humanitaria de 46 afios y
enfermera de infusiones,
quien exhibe un afectuoso
corazon y una gran
motivacion por su familia,
amigos, y su comunidad.
Ella es una luchadora
quien tiene hemofilia

B y la enfermedad de
von Willebrand, una
combinacion muy rara de
dos diferentes trastornos
hemorragicos.

T NVIERNO 2018

Fitzpatrick crecid cerca Richmond,
Virginia, y ahora reside a las
afueras de Williamsburg, donde vive
felizmente casada y agradecida por
su unida familia: su amoroso esposo
Brad, un hijo de 24 anos de edad,
Trey, quien tiene hemofilia, Jared,
quien tiene 18 afos y tiene autismo,
y dos nuevos miembros, sus hijastros

Gabriel quien tiene 10 afios y Elijah, 8.

Encontrando propésito en la
enfermeria.

Ella inici6 sus estudios de enfermeria
en la universidad, como madre
soltera, en 2006, y se gradué como
una de las mejores en su clase, tres
afios después. Ella explica: “Me
siento muy orgullosa, ya que aunque
tenia muchos problemas, logré sacar
calificaciones sobresalientes las
cuales me parecian inalcanzables.
Descubri que la enfermeria era

mi pasion, fue un programa dificil,
comparable a un entrenamiento
militar, pero es uno de los logros mas
gratificantes que he experimentado. A
raiz de los problemas de salud de mi
dos nifios con hemofilia y autismo, le
encontré direccién a mi vida”.
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hijastros Gabriel (10 afios) y Elijah (8-afos), Jared
(18) quien tiene autismo, y su esposo-Brad

En 2015, Fitzpatrick cred un grupo
en Facebook llamado “Helpful Hemo
RNs” junto a otra madre de hemdfilia,
Jane Cotter Forbes, quien colabora
con su carrera como enfermera
registrada. Su vision complementaria
y dedicacién como enfermeras, ha
resultado muy exitosa, a pesar de
vivir en lados opuestos de la pais.
Fitzpatrick explica: “Yo espero que
mis acciones describan claramente
los motivos de mi corazon, pero si
eso no es suficiente, quiero llegar

a una audiencia mas grande para
compartir recursos con personas que
no pueden asistir a las reuniones que
yo tengo el privilegio de visitar. Han
pasado tres afios y nuestro grupo ha
aumentado [el grupo de Facebook]
hoy somos mas de 1.000 miembros”.
Su mision es “proporcionar educacion
e informacién de salud que beneficie
a la comunidad con trastornos
hemorragicos”. Los administradores
de los grupos se esfuerzan por educar
y promover “practicas optimas y [el]
mas alto nivel de cuidado en el hogar
al administrar terapias de infusion”.

El grupo también es “una fuente

de informacion de salud original y



El hijo de Kendall Fitzpatrick, Trey, de 24 afos, vive en Stafford, VA, tiene hemofilia

actualizada, y ademas proporciona
materiales singulares que benefician
a la comunidad”.

“Nadie deberia luchar solo con la
hemofilia”

Fitzpatrick se inspira particularmente
en su padre, sus hijos, otras madres
que ha conocido y enfermeras que
dedican sus vidas a la comunidad.
“Siento como si mi vida ha dado una
vuelta completa”, dice ella, ya que

su padre se quité la vida cuando

ella tenia 13 afios. Recordando, ella
dice: “Yo sabia él estaba deprimido y
estaba empeorando con los afos. Lo
visité en una casa de recuperacion, y
el ultimo dia no le di un beso porque
me sentia disgustada. Esa fue la
noche que se quitd su vida”.

El hijo de Fitzpatrick, Trey, fue
diagnosticado con hemofilia B a

la edad de 2 afios. Ella recuerda,
“Mientras visitaba a mi madre durante
la Pascua, mi hijo sangré por un
rasgufio en su nariz a través de seis
Band-Aids, y mi madre me dijo que
debia llevarlo para que lo chequeara
un hematdlogo. Ella record6 que a

mi padre se le hinchaban rodillas,
pero pensaba que tenia artritis
reumatoide. Al dia siguiente, se
realizaron los analisis de sangre y los
resultados fueron positivos. Pensé
en cuanto mi padre habia tenido que
experimentar solo”, dice ella, “senti

la conviccion de que nadie deberia
luchar solo con la hemofilia. También
me senti traumatizada al ver a mi hijo
limitado e impedido [después de] una
caida, mientras se le administraban
las infusiones”.

Ella comenz6 a trabajar en una
farmacia especializada para

adquirir una mejor comprension de
lo que era la hemofilia, imaginaba
convertirse en una enfermera de
infusion, y regreso a la universidad a
los 36 afios. “Ahora, trabajo tiempo
completo supervisando a familias
con hemofilia, y como he obtenido
una licencia de enfermeria, puedo
ensefarles a utilizar las terapias de
infusion y proporcionar educacion”,
dice ella. “Cada afio doy discursos

a mi clase de enfermeria sobre la
hemofilia, y muy pronto presentaré
el tema en mi departamento local de
emergencias. Hago todo por el gran
amor que siento por mi hijo, pero mas
aun por mi padre, porque a causa
de mi corta edad, no lo valoré como
merecia, antes de que muriera”.

Fitzpatrick siempre recuerda

su primer encuentro con la
vicepresidenta de la Coalition for
Hemophilia B, Kim Phelan, y cuan
generosa fue la coalicién con ella

y sus hijos en tiempos de escases.
“No teniamos dinero extra mientras
estaba en la universidad”, dice ella,
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vi el formulario de Navidad para
ayudar a las familias necesitadas. Ya
habia pasado la fecha limite, pero la
coalicion me envié muchas regalos.
Mis hijos se sorprendieron al ver que
recibiamos regalos de Navidad en
un momento en que teniamos muy
poco”.

Desafios, fuerza y crecimiento
Aunque la vida me ha presentado
muchos retos, estos se han
convertido en un vehiculo de fuerza
y crecimiento. Ella explica: “Me senti
perdida en muchas ocasiones al
ser madre soltera de un nifio con
hemofilia y otro hijo con autismo. El
autismo present6é un mayor desafio
en comparacioén con la hemofilia.
Existen medicinas disponibles para
la hemofilia, y uno sabe que en
algun momento, su hijo cuidara de
si mismo, si se les ha ensefiado las
habilidades necesarias. Por otro lado,
con el autismo el futuro es incierto
en dias buenos y desalentadores
cuando uno piensa detenidamente
cuan impredecible es. Mis hijos

son los duefios de mi corazén, asi
que paseé tiempos de angustia por
muchos afos”.

Al reflexionar sobre su pasado y
teniendo muchas esperanzas para el
futuro, ella dice: “Estoy agradecida de
que los afos inciertos criando a los
nifos, sin saber si todos estariamos
‘bien’, se han acabado. Hoy dia todos
estamos bien, me volvi a casar con
un marido maravilloso y tengo dos
nuevos hijos”.

Los intereses personales de
Fitzpatrick incluyen viajar y ayudar

a su hijo con autismo a encontrar

un camino en la vida. Cuando

ella conoce a otras madres, que a
veces se sienten abrumadas por la
ansiedad, comparte su historia para
brindar esperanza y orientacion. “Sé
lo dificil que parecen los retos cuando
se presentan”, dice ella, “pero esos
desafios nos hacen apreciar las
pequefas alegrias de la vida, y eso
es vivir de la mejor manera. Nunca
debes olvidar el valor que tienen esos
dias, y que siempre hay alguien que
puede usar tu ayuda o amistad”.

www.hemob.org
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THE COALITION FOR HEMOPHILIA B

iFUTUROS EVENTOS DEL 2019!

ETERNAL SPIRIT AWARD GALA

Jueves, 28 de febrero del 2019
Terrace on the Park
52-11 111th Street
Flushing Meadows Park, NY 11368
Homenajeados: Glenn Pierce, MD, PhD and
Hope Woodcock-Ross, RN

Para comprar entradas al evento de gala, por favor
contactese con: Kim Phelan al correo electrénico:
kimp@hemob.org o llame al 212-520-8272

SIMPOSIO ANUAL

Jueves, 14 de marzo a
domingo, 17 de marzo del 2019
Renaissance Orlando at SeaWorld

6677 Sea Harbor Drive

Orlando, FL 32821
Tel: 407-351-5555

iLa reunion del afio 2019 se extendera por un dia completo!
La registracion es gratis e incluye acceso a todas las
sesiones,comidas y entrada a nuestro evento final, el dia
sabado en la noche. Registrese en la siguiente direccion
electrénica:_ www.hemob.org/symosium2019

PROGRAMA DE MUSICA BEATS DE
LA COALITION FOR HEMOPHILIA B

Miércoles, 31 de Julio a
domingo, 4 de agosto del 2019
Gaylord Opryland Hotel
Nashville, TN 37214

Puede aplicar en el sitio de Internet:
www.hemob.org/thebeatsmusic2019
fecha limite: 30 de enero del 2019
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The Coalition for Hemophilia B

757 Third Avenue, 20" Floor; New York, New York 10017
teléfono: 212-520-8272 fax: 212-520-8501 contact@hemob.org

Visite nuestros sitios de Internet:

Sitio oficial: www.hemob.org
Facebook: www.facebook.com/HemophiliaB/

Twitter: https://twitter.com/coalitionhemob
www.instagram.com/coalitionforhemophiliab

Instagram:
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Para mas informacion, contacte Kim Phelan
kimp@hemob.org o llame al 917-582-9077



