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ADYNOVATE

[Antihemophilic Factor
(Recombinant), PEGylated]

REAL LIFE. REAL BLEED PROTECTION
AdynovateRealLife.com

HEMOPHILIA A'IS
A PIECE OF YOU.

ADYNOVATE® is a treatment that can be personalized to fit your lifestyle

so you have more time to spend doing the other things that also make you, you.
It has a simple, twice-weekly dosing schedule on the same 2 days every week.'?

*In clinical trials, ADYNOVATE demonstrated the ability to help
prevent bleeding episodes using a prophylaxis regimen.

ADYNOVATE twice-weekly prophylaxis prevented or reduced the number of bleeds?

ADYNOVATE was proven in 2 pivotal clinical trials to prevent or reduce the number of
bleeding episodes in children and adults when used regularly (prophylaxis)?

e Children Under 12 Years: This study evaluated the efficacy of ADYNOVATE twice-weekly

prophylaxis and determined the ability to treat bleeding episodes for 6 months in
66 children under 12 years old who received 40-60 1U/kg of ADYNOVATE prophylaxis
treatment?

— During the 6-month study in children under 12, those receiving twice-weekly
prophylaxis treatment experienced a median® overall ABR* of 2.0

— 0 bleeds in 38% (25 out of 66 patients) during 6 months on twice-weekly prophylaxis

*Median is defined as the middle number in a list of numbers arranged in numerical order.

*ABR=annualized bleed rate, the number of bleeds that occur over a year.

SPer-protocol patients were assigned to the prophylactic group and treated with their originally assigned dose for the entire
duration of the study.

ADYNOVATE Important Information
What is ADYNOVATE?
o ADYNOVATE is an injectable medicine that is used to help treat and control bleeding
in children and adults with hemophilia A (congenital factor VIl deficiency).
e Your healthcare provider (HCP) may give you ADYNOVATE when you have surgery.
o ADYNOVATE can reduce the number of bleeding episodes when used
regularly (prophylaxis).
ADYNOVATE is not used to treat von Willebrand disease.
DETAILED IMPORTANT RISK INFORMATION
Who should not use ADYNOVATE?
Do not use ADYNOVATE if you:
o Are allergic to mouse or hamster protein.
e Are allergic to any ingredients in ADYNOVATE or ADVATE® [Antihemophilic Factor
(Recombinant)].
Tell your HCP if you are pregnant or breastfeeding because ADYNOVATE may not be
right for you.
What should | tell my HCP before using ADYNOVATE?
Tell your HCP if you:
e Have or have had any medical problems.

e Take any medicines, including prescription and non-prescription medicines, such as
over-the-counter medicines, supplements or herbal remedies.

o Have any allergies, including allergies to mice or hamsters.

o Are breastfeeding. It is not known if ADYNOVATE passes into your milk and if it can
harm your baby.

o Are or become pregnant. It is not known if ADYNOVATE may harm your unborn baby.

o Have been told that you have inhibitors to factor VIl (because ADYNOVATE may not
work for you).

¢ Adolescents and Adults 12 Years and Older: This study evaluated the efficacy of

ADYNOVATE in a 6-month study that compared the efficacy of a twice-weekly prophylactic
regimen with on-demand treatment and determined hemostatic efficacy in the treatment
of bleeding episodes in 137 patients. These adolescents and adults were given either
ADYNOVATE prophylaxis twice-weekly at a dose of 40-50 IU/kg (120 patients) or on-demand
treatment with ADYNOVATE at a dose of 1060 IU/kg (17 patients). The primary study goal
was to compare ABR between the prophylaxis and on-demand treatment groups
— 95% reduction in median overall ABR (41.5 median ABR with on-demand [17 patients]
vs 1.9 median ABR with prophylaxis [120 patients])
— 0 bleeds in 40% (40 out of 101 per-protocol® patients) during 6 months on twice-weekly
prophylaxis

What important information do | need to know about ADYNOVATE?

e You can have an allergic reaction to ADYNOVATE. Call your healthcare provider
right away and stop treatment if you get a rash or hives, itching, tightness of the
throat, chest pain or tightness, difficulty breathing, lightheadedness, dizziness,
nausea or fainting.

e Do not attempt to infuse yourself with ADYNOVATE unless you have been taught by
your HCP or hemophilia center.

What else should | know about ADYNOVATE and Hemophilia A?

e Your body may form inhibitors to factor VIII. An inhibitor is part of the body's normal
defense system. If you form inhibitors, it may stop ADYNOVATE from working properly.
Talk with your HCP to make sure you are carefully monitored with blood tests for the
development of inhibitors to factor VIII.

What are possible side effects of ADYNOVATE?

o The common side effects of ADYNOVATE are headache and nausea. These are not all
the possible side effects with ADYNOVATE. Tell your HCP about any side effects that
bother you or do not go away.

You are encouraged to report negative side effects of prescription drugs
to the FDA. Visit www.fda.gov/medwatch, or call 1-800-FDA-1088.

Please see Important Facts about ADYNOVATE on the following page
and discuss with your HCP.

For Full Prescribing Information, visit www.adynovate.com.

References: 1.Valentino LA. Considerations in individualizing prophylaxis in patients with haemophilia A.
Haemophilia. 2014;20(5):607-615. 2. ADYNOVATE Prescribing Information.

Copyright © 2019 Takeda Pharmaceutical Company Limited. 300 Shire Way, Lexington, MA 02421. 1-800-828-2088.
All rights reserved. TAKEDA and the TAKEDA logo are trademarks or registered trademarks of Takeda Pharmaceutical
Company Limited. ADVATE and ADYNOVATE are registered trademarks of Baxalta Incorporated, a Takeda company.
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ADYNOVATE

[Antihemophilic Factor
(Recombinant), PEGylated]

Patient Important facts about
ADYNOVATE® [Antihemophilic Factor [Recombinant), PEGylated]

This leaflet summarizes important information about
ADYNOVATE. Please read it carefully before using this
medicine. This information does not take the place of talking
with your healthcare provider, and it does not include all of
the important information about ADYNOVATE. If you have any
questions after reading this, ask your healthcare provider.

What is the most important information | need to know
about ADYNOVATE?

Do not attempt to do an infusion to yourself unless you have been
taught how by your healthcare provider or hemophilia center.
You must carefully follow your healthcare provider’s
instructions regarding the dose and schedule for infusing
ADYNOVATE so that your treatment will work best for you.

What is ADYNOVATE?

ADYNOVATE is an injectable medicine that is used to help treat
and control bleeding in children and adults with hemophilia A
(congenital Factor VIl deficiency). Your healthcare provider
may give you ADYNOVATE when you have surgery. ADYNOVATE
can reduce the number of bleeding episodes when used
regularly (prophylaxis).

ADYNOVATE is not used to treat von Willebrand disease.

~

Who should not use ADYNOVATE?
You should not use ADYNOVATE if you:
e Are allergic to mice or hamster protein

e Are allergic to any ingredients in ADYNOVATE or ADVATE®
[Antihemophilic Factor (Recombinant]]

Tell your healthcare provider if you are pregnant or
breastfeeding because ADYNOVATE may not be right for you.

How should | use ADYNOVATE?
ADYNOVATE is given directly into the bloodstream.

You may infuse ADYNOVATE at a hemophilia treatment center,
at your healthcare provider’s office or in your home. You
should be trained on how to do infusions by your healthcare
provider or hemophilia treatment center. Many people with
hemophilia A learn to infuse their ADYNOVATE by themselves
or with the help of a family member.

Your healthcare provider will tell you how much ADYNOVATE to
use based on your individual weight, level of physical activity,
the severity of your hemophilia A, and where you are bleeding.
Reconstituted product (after mixing dry product with wet
diluent) must be used within 3 hours and cannot be stored or
refrigerated. Discard any ADYNOVATE left in the vial at the end
of your infusion as directed by your healthcare professional.
You may have to have blood tests done after getting ADYNOVATE
to be sure that your blood level of factor VIl is high enough to
clot your blood.

-
How should | use ADYNOVATE? (cont’d)

Call your healthcare provider right away if your bleeding does
not stop after taking ADYNOVATE.

What should | tell my healthcare provider before
luse ADYNOVATE?

You should tell your healthcare provider if you:
e Have or have had any medical problems.

e Take any medicines, including prescription and
non-prescription medicines, such as over-the-counter
medicines, supplements or herbal remedies.

Have any allergies, including allergies to mice or hamsters.

Are breastfeeding. It is not known if ADYNOVATE passes
into your milk and if it can harm your baby.

e Are pregnant or planning to become pregnant. It is not
known if ADYNOVATE may harm your unborn baby.

e Have been told that you have inhibitors to factor VIII
(because ADYNOVATE may not work for you).

What are the possible side effects of ADYNOVATE?

You can have an allergic reaction to ADYNOVATE.

Call your healthcare provider right away and stop treatment
if you get a rash or hives, itching, tightness of the throat,
chest pain or tightness, difficulty breathing, lightheadedness,
dizziness, nausea or fainting.

The common side effects of ADYNOVATE are headache and
nausea. Tell your healthcare provider about any side effects
that bother you or do not go away.

These are not all the possible side effects with ADYNOVATE.
You can ask your healthcare provider for information that is
written for healthcare professionals.

What else should | know about ADYNOVATE and Hemophilia A?

Your body may form inhibitors to Factor VIII. An inhibitor

is part of the body’s normal defense system. If you form
inhibitors, it may stop ADYNOVATE from working properly.
Consult with your healthcare provider to make sure you are
carefully monitored with blood tests for the development of
inhibitors to Factor VIII.

Medicines are sometimes prescribed for purposes other than
those listed here. Do not use ADYNOVATE for a condition for
which it is not prescribed. Do not share ADYNOVATE with other

people, even if they have the same symptoms that you have.

J

The risk information provided here is not comprehensive.

To learn more, talk with your health care provider or

pharmacist about ADYNOVATE. The FDA-approved product
labeling can be found at www.ADYNOVATE.com or 1-877-825-3327.

You are encouraged to report negative side effects of
prescription drugs to the FDA. Visit www.fda.gov/medwatch,
or call 1-800-FDA-1088.

©2018 Shire US, Inc., Lexington, MA, 02421. All rights reserved. 1-800-828-2088.
BAXALTA®, ADVATE®, and ADYNOVATE® are trademarks of Baxalta
Incorporated, a wholly owned, indirect subsidiary of Shire plc.

Patented: see https://www.shire.com/legal-notice/product-patents

Baxalta US Inc.
Lexington, MA 02421 USA
U.S. License No. 2020
Issued 05/2018
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DISORDERS
CONFERENCE

Si bien estamos decepcionados por no poder
realizar la conferencia en forma presencial este afo,
nos consideramos afortunados por aun asi tener la
posibilidad de ofrecer algo para nuestras familias:
la Conferencia Virtual de Trastornos Hemorragicos
de Texas de 2020

Se enviod la inscripcién por correo y estd disponible
en nuestro sitio web y en las redes sociales. iDese
prisa! Para recibir una caja de la conferencia con
los regalos de nuestros patrocinadores, recursos y
mas, inscribase antes del 1.2 de noviembre.

N

18 al 22 de Noviembre

REGISTRARSE
HOY!

Todavia podra participar si se inscribe después del
1.2 de noviembre. Habra sesiones para las familias,
adultos, adolescentes y jovenes. La programacion
y diversion que ha llegado a esperar de la
Conferencia de Trastornos Hemorragicos de Texas.
Trastornos hemorragicos 101, El mercado cambiante
de los seguros, El agotamiento del cuidador y

una sorpresa divertida en nuestra apertura el 18
de noviembre y en el cierre el 22 de noviembre.

El stand de exposicion virtual e interactivo estara
disponible durante toda la semana. Posibilidad de
ganar premios en nuestra busqueda del tesoro
virtual y al asistir a las sesiones. iAcompanenos!

N\

J\

wE
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Beca Conmemorativa R_JI

Matthew Thomas Feli s
e&‘c%[ -

Tuvimos el honor de otorgar nuestra Beca % ~
Matthew Thomas Memorial a 4 estudiantes %& \
merecedores de ella. iFelicitaciones a todos / | \

ustedes y mucha suerte en sus estudios!!

Jacob Schoenvogel
asistira a la Baylor
University, donde
jugara al béisbol

y estudiard Salud

Evan Pauley
asistira a la Texas
A&M University,
para especializarse
en dos campos:

Biologia y Publica. Tiene pensado
Psicologia. asistir a la escuela de
enfermeria luego de
sus estudios de grado.
Ali Turner Kyle Compton

asistird a la Texas
A&M University, para
especializarse en
Ecologia de Pastizales
y Economia Agricola.

asistira a San Antonio
College donde
estudiara Negocios.

El Lone Star BDF desea agradecer a nuestro Comité de Revision
de Becas: iLindsey Liu, Marianne Egan y Loren Carver!
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B2B:
Your voice.
Your life.

Interested in stories and personal
experiences from the hemophilia
B community for the hemophilia B
community? Turn to B2B.

Download or view books
filled with patient stories that can
inspire, empower, and educate

Listen to podcasts
that capture the voices of the
hemophilia B community

View videos

that feature members of
the community sharing their
personal experiences

More topics include . . .

» Educating your child’s school about hemophilia B » Managing relationships with hemophilia B

* HEMO 101 for caregivers » Life for girls and women with hemophilia B

VISIT WWW.HEMOPHILIAVILLAGE.COM
to explore all B2B materials

PP-HEM-USA-1093-03 © 2018 Pfizer Inc. All rights reserved. Printed in USA/September 2018



I.a salud mental durante el coronaviru

Debbie de la Riva

©LA Kelley Communications, Inc. www.kelleycom.com Reimpreso con permiso. Publicacién: PEN 8.20 | Columna: You

El afdn colectivo por controlar la propagacion del coronavirus ha
ocasionado una enorme dificultad a la comunidad de personas

con trastornos hemorragicos. Las repercusiones econdmicas del
confinamiento han afectado nuestra necesidad de un ingreso estable, de
seguro médico, de acceso al tratamiento médico y -igual de importante-
nuestro acceso a otras personas. Es dificil determinar el grado en que ha
afectado a nuestras familias, pero es seguro decir que esta pandemia ha
sido muy estresante.

Sin embargo, el estrés no es un concepto nuevo para la comunidad de
personas con trastornos hemorragicos. De hecho, nuestra comunidad
ha lidiado por afos con la angustia emocional de luchar por lo que se
necesita para tratar nuestras afecciones médicas. ¢Recuerda nuestra
lucha por productos mas seguros, nuestra lucha por leyes que nos
protegieran de la discriminacion en el empleo? La batalla de hoy, para
nuestra comunidad, es la de lidiar con el estrés ocasionado por la
pandemia. Asi que tomemos las mismas medidas que hemos tomado

tantas veces en el pasado.

Informese

Informémonos,
busquemos
recursos y
permanezcamos
juntos.

Para aprender a controlar el estrés, tenemos que
familiarizarnos con la manera en que funciona
el sistema nervioso central. El cerebro viene
“precableado” con un intrincado sistema que
funciona para mantener el resto de nuestro
organismo vivo. Este es el sistema limbico, que
proporciona la respuesta simpatica. Si el cerebro
determina que el organismo esta en peligro, activa
una reaccién quimica en cadena que hace que el
organismo se prepare para luchar contra el problema
o huir de él. Esta respuesta se inicia cuando una
parte del cerebro llamada complejo amigdalino capta
la informacidn sensorial. Si el complejo amigdalino
determina que hay una amenaza, les indica a otras
partes del cerebro y del cuerpo que secreten
hormonas como adrenalina y cortisol. Estas
hormonas le instruyen al corazén y a los pulmones
) O gue aumenten su rendimiento para generar la
‘ energia necesaria para afrontar el desafio. Esta
respuesta simpatica es extremadamente eficaz

FACTOR FRIENDS - OTONO 2020




cuando una persona necesita energia fisica para
evitar un peligro, como para apartarse de repente
del camino de un auto. Sin embargo, la mayoria de
los desafios de hoy son emocionales, y no requieren
la energia adicional que proporciona la reaccion al
estrés. El resultado es un suministro constante de
hormonas de estrés que circulan por el organismo
en todo momento. La imagen gque se nos viene a

la cabeza es la de una persona de pie junto a un
portasueros que recibe constantemente gotas de
adrenalina y cortisol. En otras palabras, el organismo
permanece en un constante estado de gran alerta.

La buena noticia es que tenemos la capacidad

de reducir la reaccidén al estrés. Dado que ahora
sabemos que el cerebro registra constantemente el
organismo y el entorno para determinar si deberia
adoptar el modo de estrés o de relajacion, podemos
ofrecerle intencionalmente pistas para indicarle
gue no estamos en peligro. De hecho, asi es coémo
funciona la meditacion. El primer objetivo de la
meditacion es reducir la frecuencia respiratoria.
Esto es importante porque, una vez que el cerebro
reciba la seflal de que la frecuencia respiratoria ha
disminuido, la interpretara como una sefal de que
no esta en peligro, y apagara la reaccion al estrés.
El segundo objetivo de la meditacién involucra

la concentracion. Usted querrd enfocarse en el
presente -en lugar de reflexionar sobre el

pasado o anticipar el futuro- y querra enfocarse
intencionalmente en palabras o imagenes que
evoguen sensaciones de paz o felicidad.

Puede rememorar imagenes de cuando se sitid
seguro y feliz o puede pensar en palabras que lo
tranquilicen. Esta herramienta es como cualquier
otra cosa en la vida: requiere practica y dedicacion.
Sin embargo, al final, descubrirad que realmente
puede generar una sensacion de bienestar,
independientemente de lo que esté atravesando

en la vida. {Le parece demasiado bueno para ser
verdad? éNecesita pruebas? Preguntese coémo se
siente cuando mira una pelicula de terror y compare
esa sensacion con lo que siente cuando ve una
comedia romantica. En otras palabras, aquello

en lo que nos concentramos genera cdmo nos

sentimos. Ese mismo principio es el que obra cuando

pensamos intencionalmente en aquello por lo que

4 LONE STAR
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estamos agradecidos, en lugar de pensar en lo que
nos hace falta o lo que no nos gusta de nuestras
vidas.

Aprender a manejar el estrés es mas importante que
nunca. Echemos un vistazo a los diversos recursos
gue se han creado desde que comenzo la pandemia

por coronavirus.

Busque recursos

La Fundacion Nacional de Hemofilia (NHF) vy la
Federacion de Hemofilia de Estados Unidos (HFA)
han creado contenido para ayudar a la comunidad
de personas con trastornos hemorragicos a lidiar
tanto con los efectos fisicos como emocionales
de la pandemia. Los siguientes enlaces lo llevaran
a las paginas web actuales que presentan esta
informacion.

Fundacion Nacional de Hemofilia
hemophilia.org/Newsroom/COVID-19-Information

Federacion de Hemofilia de Estados Unidos
hemophiliafed.org/news-stories/2020/04/

coronavirus-covid-19-what-hfa-is-doing/

También puede comprar cuadernillos comprobados
de autoayuda sobre la reduccion del estrés en New
Harbinger Publications: newharbinger.com

Y si, ihay una aplicacién para aprender a relajarse!
Adecuadamente llamada la aplicacion “Calm?”, tiene
cientos de meditaciones y clases maestras sobre el
control del estrés: calm.com

Puede encontrar estos recursos y muchos mas
visitando el sitio web de Mental Health Matters Too:
mentalhealthmatterstoo.com

Busque a otras personas

A nuestra comunidad no le tomd mucho tiempo
resolver cdémo mantenerse conectada virtualmente.
Aunque no es lo mismo que estar juntos en una sala,
resulta agradable ver rostros conocidos y tener la
oportunidad de hacerle saber a alguien que esta alli
para esa persona.




Toémese un momento para conectarse con usted
mismo, porque es muy facil sentirse solo en
aislamiento. Si siente soledad, depresion o ansiedad
excepcionales, siempre es bueno hablar con

alguien capacitado para ayudar a que se sienta
comprendido y apoyado. Las plataformas virtuales
como Talk Space y Better Help informan un aumento
exponencial en la cantidad de solicitudes de sesiones

de ayuda psicoldgica en este momento.

Busque un propdsito

Una de las mejores maneras de combatir la
sensacion de impotencia que acompafia a una

crisis es buscar una manera de ayudar a los demas.
Este sentido de propdsito brinda cierto control a

las personas y las ayuda a sentirse productivas y
Utiles. En mi caso, contribuir a Save One Life es una
manera de satisfacer mi necesidad de propdsito en
mi propia vida. Todos los meses, siento una pequefa
satisfaccion al saber que hay

tres jovenes con hemofilia que sienten que hay
alguien mas en este planeta que los ve y se preocupa
por ellos.

Entonces, ya sea meditando, hablando con alguien

o simplemente estando alli para otro ser humano,
hay formas de combatir el estrés. Superaremos esta
pandemia como comunidad, como siempre lo hemos
hecho. Nos informaremos, buscaremos recursos y

buscaremos el apoyo mutuo.

Debbie de la Riva, LPC, ha sido miembro activa
de la comunidad de personas con trastornos
hemorragicos desde el nacimiento de su hijo con
hemofilia grave hace 25 afios. Se desempeno
como directora ejecutiva del Capitulo Lone Star
de la NHF, fue copresidenta de una Asamblea
Anual de la NHF, recibid un Premio Ryan White
por la Excelencia en la Defensoria y ha dado
presentaciones sobre problemas de salud
mental al capitulo y organizaciones nacionales.
En 2018, Debbie fundo Mental Health Matters
Too como una manera de combinar su titulo

de consejera profesional matriculada con

SU pasion por ayudar a los miembros de la
comunidad que luchan con problemas de

salud mental. Para comunicarse con Debbie:
www.mentalhealthmatterstoo.com o debbie@
mhmtoo.com
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The hemophilia treatments
of today were once
the dreams of yesterday.
Proof that when

SCIENCE AND
THE COMMUNITY

come together, great things happen.

Genentech | Hemophilia A

A Member of the Roche Group

Let’s put science to work

e
d
©2019 Genentech USA, Inc. All rights reserved. M-US-00001601(v1.0)




En memoria de 2l
nuestro Blood Brother
Ryan Sims

En agosto, se realizé una celebracion de la
vida en honor a Ryan Sims. Fue un miembro
activo del programa Blood Brotherhood

de Lone Star. Lo echaremos de menos. Los
Capitulos le envian sus condolencias a la
familia.

J\ Bayer HealthCare
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Watch Alex
Borstein ta
about von

Willebrand
disease

Campana de concientizacion sobre
la enfermedad de von Willebrand

La Fundacién de Trastornos Hemorragicos Lone Star esta entusiasmada por colaborar
con la Fundacion Nacional de Hemofilia en una campanfna Think VWD con la actriz
Alex Borstein, ganadora de un premio Emmy, quien también vive con un trastorno
hemorragico. Con el apoyo de Takeda, se ha lanzado el sitio web, www.thinkvwd.

com para generar consciencia sobre los trastornos hemorragicos hereditarios mas
comunes. Visite el sitio web para escuchar el mensaje inspirador de Alex y compartalo
en sus paginas de redes sociales para ayudarnos a educar a otras personas. Cuando
lo comparta, use el hashtag #thinkvwd e invite a amigos a que visiten el sitio web
thinkvwd.com para que conozcan mas.

4 LONE STAR
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Caminata por los trastornos
hemorragicos Unite
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Este aflo serd un afo excepcional para nuestra caminata, con una caminata virtual el 10 de
octubre, el Dia de la Caminata Nacional Unite de NHF. Estamos agradecidos con nuestros
patrocinadores y capitanes de equipos, que han creado equipos que han comenzado a
recaudar fondos. La caminata es nuestro evento de recaudacion de fondos mas grande del afio.
El 100% de los fondos recaudados con la caminata permanecen localmente en el Capitulo y nos
han permitido hacer mucho por nuestra comunidad: el Campamento Ailihpomeh, la Coalicidon
de Defensoria de los Trastornos Hemorragicos de Texas y nuestros Dias Educativos Familiares,
solo para dar algunos ejemplos. Este aino, podemos proporcionar a las mujeres y jovenes de
Texas un retiro virtual para reemplazar el retiro que habria tenido lugar en septiembre. Los
fondos de la caminata también proporcionan asistencia financiera a las familias a través de
nuestro programa Helping Hands. También podemos dar apoyo a la beca de investigacion
Judith Graham de la NHF y al Programa Humanitario de WFH.

Este afo resulta incluso mas importante reunir a la comunidad el Dia de la Caminata, aunque
no estemos juntos fisicamente. Sabemos que este afno no todos podran hacer su donacion.

Sin embargo, si usted puede hacerlo, serd un honor que considere donar a la Caminata de los
Trastornos Hemorragicos de Lone Star (ya sea mediante el sitio web de Houston, Hill Country
o Valley; ise suman todos juntos!), para que podamos seguir cumpliendo con nuestra misién de

apoyar a las familias con trastornos hemorragicos.

El sitio web www.uniteforbleedingdisorders.org estara abierto hasta diciembre este afio, asi que
incluso después del 10 de octubre puede participar y marcar la diferencia.

FACTOR FRIENDS - OTONO 2020
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Special Considerations for Girls

The Onset of Menstruation
May Be a Time to Focus on
a Hemophilia Care Plan

Puberty on its own can be a difficult experience, but it
can become even more complicated with a hemophilia
diagnosis. The start of menstruation is one of the many
aspects of a girl’s life that may be affected by a bleeding
disorder. For girls who are showing symptoms of hemophilia,
puberty may be a good time to identify a health care team
and develop a care plan.

Identifying a Health Care Team

The lack of knowledge about how hemophilia impacts girls
can affect the level of medical care and emotional support
received by a girl with this condition.! It may be recommended
that a girl who is diagnosed with hemophilia wear a medical
identifier at all times so that medical personnel are aware

of her bleeding disorder in an emergency. It is important for
every female with hemophilia to enlist a team that includes
a primary care physician, a gynecologist, and a hematologist
who can coordinate care and needs.?

Tools that can help girls manage symptoms include®:
¢ Care plans designed for patients by their team of health
care providers to help facilitate care coordination
¢ Apps that allow patients to track their hemophilia
symptoms and care
¢ Self-monitoring assistance for better symptom accuracy

Heavy Menstrual Bleeding

Periods with heavy blood loss (called menorrhagia) can lead
to anemia and have a negative effect on quality of life.

Girls with bleeding disorders who are experiencing symptoms
of menorrhagia should have a discussion with their health
care team in order to coordinate management and care.*

HEMOPHILIA B:

For more information, visit
bZbyourvoice.com to download
Hemaophilia B: Her Voice, Her Life.

This content is brought to you by Pfizer.

The signs and symptoms of menorrhagia include*:
¢ Having a menstrual period that lasts longer than 7 days

Needing to change pads or tampons at least every 2 hours

Passing blood clots larger than a quarter

Bleeding that affects daily activities

“l am a true testament to the fact that factor replacement
therapies can help when it comes to being a woman with
hemophilia. Not only do we have to deal with the joint bleeds
that men do, but we also have specific issues as women.”

- ELIZABETH

Has hemophilia B

Tips for Parents*

Parents of a girl with a bleeding disorder can ease

their daughter’s transition into puberty by preparing her for
the experience of having periods and helping her learn how
to manage them. It can also be helpful for parents to ensure
that a supply of feminine products is available and provide
a way for their daughter to carry the products discreetly if
needed. Parents can also help by providing honest, accurate
information about menstruation and the impact hemophilia
may have.

The beginning of menstruation, which can already be a
confusing and demanding time in the life of any girl,
brings special concerns for those showing symptoms of
hemophilia. It's important for girls to talk with health care
providers and caregivers about their periods, especially if
bleeding becomes heavy.

References: 1. Aldridge S. The carrier barrier: women push for mild hemophilia diagnosis. HemAware.org Web site. www.hemaware.org/story/carrier-barrier. Published July 19, 2012.
Accessed February 20, 2019. 2. Canadian Hemophilia Society (CHS). Precautions for pregnant women with a bleeding disorder. Hemophilia.ca Web site. www.hemophilia.ca/eniwomen/
precautions-for-pregnant-women/. Accessed February 20, 2019. 3. Carr S. A new look at patient communications in outcomes-driven healthcare. Pharmaphorum.com Web site.
http://pharmaphorum.com/views-and-analysis/a_new_look_at_patient_communications_in_outcomes-driven_healthcare/. Published November 5, 2012. Accessed February 20, 2019.

4. National Hemophilia Foundation (NHF). Effects of puberty on girls with a bleeding disorder. StepsforlLiving.Hemophilia.org Web site. https://stepsforliving.hemophilia.org/next-step/
maintaining-a-healthy-body/growing-up-puberty/effects-of-puberty-on-girls-with-a-bleeding-disorder. Accessed February 20, 2019.
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Patient Affairs Liaisons are Pfizer hemophilia employees who are dedicated solely to providing support to the
community. Your Pfizer Patient Affairs Liaison is available to help you access the support and information

you need. To find your Patient Affairs Liaison, go to hemophiliavillage.com/support/patient-affairs-liaison-finder
or call Pfizer Hemophilia Connect® at 1.844.989.HEMO (4366).
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DESTACAR
iCamp Ailihpomeh se vuelve VIRTUAL!

Estdbamos tan tristes que no pudimos tener el Campamento Ailihpomeh este ano, ipero nos encantd ver las
fotos de los campistas recibiendo sus cajas de campamento y participando en el Campamento Virtual! iiNo
podemos ESPERAR a verte el proximo afio !

¥ oot his camp box today from Camp
Ailihpomeh (hemophilia spelled backwards). He's
super excited! Although they can't attend go to
actual camp, they made it so special this year for

these kids @
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“I'D RATHER BE $vyip
IN A REAL pool.!"“”6

¢Necesita ayuda para romper el ciclo de
inseguridad financiera o hacer un cambio

profesional?

La Federacion Estadounidense de Hemofilia ha creado un nuevo programa para complementar su programa
Helping Hands. Helping Forward ayuda a las personas con necesidades financieras inmediatas y permite a
los miembros de la comunidad pasar de la crisis a un futuro sostenible a través de la planificacion profesional
y la gestidn financiera. Visite la pagina Helping Forward para obtener informacion sobre derechos laborales,
consejos para buscar trabajo y planificacion financiera. Pronto se agregardn recursos adicionales, iasi que
registrese para ser parte de la red Helping Forward Network y sea el primero en recibir actualizaciones!

www.hemophiliafed.org/helpingforward

Ademas, tenga en cuenta que la Lone Star Bleeding Disorders Foundation tiene un programa Helping Hands
para ayudar a las familias en crisis financieras. Hable con su trabajador social para ver si es elegible. También
contamos con un programa de ayuda COVID para familias afectadas econdmicamente por la pandemia.

Helping Forward - Hemophilia Federation of America

THE TOOLS TO HELP YOU MOVE FORWARD Since the creation of the Helping Hands
program in 1997, we've assisted and heard the voices of thousands of community
members in need. The goal of Helping Forward is to address root causes of the financial
insecurity our community members face year after year, empowering them to move ...

www.hemophiliafed.org
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Lone Star Bleeding Disorders k /
Foundation desea agradecer a todas las
empresas, fundaciones e individuos que y

nos han donado tan generosamente

el LJItirpo trimestre con donaciones
generé{gs, honorarios y memoriales. Su
apoyo e's~realmente apreciado.
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www.lonestarbleedingdisorders.org

UN VISTAZO A RECURSOS UTILES

Lone Star Bleeding \‘;} Texas Children’s Hemophilia and
Disorders Foundation S Thrombosis Center
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Bleeding Disorders Foundation
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212-328-3700 San Antonio
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