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CARTA DE LA EDITORA

Queremos fomarnos un minuto para compartir

nuestra gratitud por el increible afio 2021.

No es un Adiods,

€y un

Una de las tareas mas
dificiles de la vida es des-
pedirse de alguien. Por
supuesto, eso incluye muchas
formas de despedida; algunas
son mas duraderas que otras.
Quiza todos escuchamos la
expresion “no es un adiés,

es un hasta pronto”. Creo

que es mas pertinente para

lo que estoy analizando aqui.
Amamos, valoramos y apre-
ciamos a muchas personas
en la organizacion Brothers
Healthcare. Como parte del

Hagfa

equipo directivo, me gusta lla-
mar a nuestro equipo de aqui
mi familia del trabajo. Aunque
la jubilaciéon es un momento
feliz cuando un familiar sigue
adelante, uno lamenta esa
pérdida. Ciertamente fue asi
cuando tuvimos que desped-
irnos de Patti Nieves-Chap-
man, gerente de cuentas de
farmacias especializadas de
nuestro personal de ventas.
Patti es, sin duda, una
apasionada de su trabajo y de
las personas a las que ayuda.
Si usted es un paciente con
trastorno hemorragico de la
zona del norte de California
y tuvo la oportunidad de
conocer a Patti, sabe exacta-
mente a qué me refiero. Patti
siempre hizo su mayor esfuer-
z0 en todos los aspectos de
su trabajo en la comunidad.
La conocen por su capacidad

Brothers Healthcare progresé y crecié a lo largo
de una de las temporadas economicas y sociales
mas dificiles de la historia. Reconocemos
que salimos fuertes mediante la fortaleza,
la flexibilidad, la lealtad, el entusiasmo y la
dedicacién de nuestro equipo, pacientes y
socios de Brothers. GRACIAS por surfear las
olas del 2021 con nosotros y demostrar que
LA SANGRE NOS UNE. &

Manténgase sano y cuidese,
—Kelle Carthey, RN, Editora

&

para defender a un paciente,
remangarse como voluntaria
o ser un alma gentil y sabia
para dar apoyo. Patti trabaja
de manera continua para
asegurarse de que nuestros
pacientes y otras personas
reciban lo que necesitan
cuando lo necesitan. Es el
tipo de persona que uno
quiere en su esquina, parada
a su lado, sin importar las
circunstancias.

Patti fue una parte activa
y vital de la comunidad de
trastornos hemorragicos
durante casi treinta afos.
Ocup6 varios puestos en la
industria de la comunidad y
siempre se centrd en apoyar
a la comunidad que tanto
ama. Patti participé mucho
como miembro de la junta de
la Hemophilia Foundation of

continua en la pagina 10
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MES NACIONAL DE LA HISTORIA DE LA MUJER

Si aprendimos algo en los ulti-
mos dos afos, es que los traba-
jadores de la salud son héroes.
La pandemia de COVID-19 nos
mostrd la importancia de los
actos desinteresados de los
trabajadores de atencion médi-
ca en todos lados. Por eso, en
honor al mes de la historia de
la mujer, queriamos destacar

a las mujeres pioneras en la
medicina.

DRA. ELIZABETH BLACKWELL
(1821 - 1910)

Elizabeth Blackwell, quien naci6 en el Rei-
no Unido, se convirtié en la primera mujer en
obtener un titulo en medicina en los Estados
Unidos.

Una de las amigas de Blackwell la inspird
para ser médica. Le dijo a Blackwell lo
vergonzoso que era atenderse con médicos
hombres. Entonces, Blackwell se propuso
cambiar eso.

Desafortunadamente, muchas facultades
de medicina la rechazaron por su género. De
hecho, cuando el Geneva Medical College
por fin aceptd la solicitud de Blackwell en
1847, el alumnado lo llamé “una broma de
administracion”.

A pesar de toda la adversidad y oposicién
que Blackwell enfrento, se gradué como
la primera en su clase en 1849. Tuvo una
carrera exitosa como cirujana, y cuando
una lesién hizo que no pudiera operar mas,
siguio abriendo el camino para las mujeres
en la medicina poniendo un consultorio
privado. Afios mas tarde, Blackwell abrié
una facultad de medicina para mujeres y
fundé dos clinicas para mujeres y nifios
pobres.
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DRA. REBECCA LEE CRUMPLER
(1831 - 1835)

Aunque enfrentd prejuicios por su raza 'y
género, Rebecca Lee Crumpler fue la
primera mujer afroamericana en los Estados
Unidos en obtener un titulo médico.

Cuando era nifia, Crumpler vio a su tia
atender a los enfermos en la comunidad, lo
que desperté su curiosidad por una carrera
en medicina.

Esta curiosidad la llevé a trabajar como
enfermera en Charlestown, Massachusetts,
en 1852. Los médicos con los que trabajaba
estaban tan impresionados con Crumpler
que la recomendaron al New England Fe-

MU.JERES
PIONERAS EN
MEDICINA

male Medical College.

A pesar del maltrato de algunos profe-
sores en la facultad de medicina por su raza,
Crumpler se gradu6 en 1864 y comenzd con
un consultorio para mujeres y niflos pobres
en Boston.

En 1883, publico su Libro de discursos
médicos, donde compartié consejos médi-
€Oos con mujeres y nifos; una de las prime-
ras publicaciones médicas de una persona
negra en la historia.



DRA. MARGARET CHUNG (1889-1958)

Margaret Chung se gradu6 de la facultad de
medicina de University of Southern California
en 1916. Fue la primera médica china nacida
en Estados Unidos.

Como cristiana devota, Chung pidio6 ser
médica misionera, pero la rechazaron por su
raza. Sin embargo, estaba decidida a trabajar
como médica y, después de completar la res-
idencia, se mudé a Los Angeles y se convirtié
en una cirujana reconocida por las estrellas.
Usé sus conexiones con celebridades y
politicos para presionar por la formacién de
la Reserva Naval de Mujeres (WAVES) de EE.
UU., una organizacion a la que no le permi-
tieron unirse por su edad, raza y sospecha de
identidad LGBTQ+.

, I]ESTH[HH ORA. BERTHA BOURDNCLE PERENY
DIERIAMOS (1919 - 2013)

La hematdloga nacida en Peru, Bertha

Pereny, fue la primera persona en identificar
la leucemia de células pilosas. También fue
H I_HS la primera profesora de tiempo completo en

el estado de Ohio, después de mudarse a

los Estados Unidos cuando terminé la facul-
tad de medicina en Pera.
E" I.H m Enl[l"H Pereny y dos colegas desarrollaron un
n

medicamento para tratar la leucemia de
células pilosas a fines de la década de 1980.
También ayudé a fundar el James Cancer
Hospital, que se inaugurd en 1990 en Ohio
State University.

DRA. ANTONIA NDUELLD (1944 - )

Nacida en Puerto Rico, Antonia Novello
obtuvo una maestria en salud publica de
Johns Hopkins University.

A principios de la década de 1980, Novel-
lo asesorod a los legisladores sobre asuntos
de salud, incluyendo las enfermedades
relacionadas con el tabaco. Fue la primera
cirujana general hispana de los Estados
Unidos con su nombramiento en 1990 por el
presidente George Bush, quien estaba muy
impresionado con sus conocimientos.

En su tiempo como cirujana general, No-
vello trabajé para mejorar la atencién médica
de las minorias y crear conciencia sobre
los problemas de salud relacionados con el
tabaco, el consumo de drogas y el sida.

continua en la pagina 10



ARTICULO DE TAPA

iLiberarse a traves del

CQuidado-Personal!

“El cuidado
personal ¢s un
componente
fundamental
para tener una
vida de calidad
alta mientras
se controla

una condicion
cronica...”’

En agosto de 2020, la World
Federation of Hemophilia (Fed-
eracion Mundial de Hemofilia,
WFH) publicé directrices nuevas
para el manejo de los trastor-
nos hemorragicos.” Cuando

lea la tabla larga de contenido,
encontrard los temas médicos
esperables, como tratamientos
y los factores de la coagu-
lacion. Sin embargo, si mira

con atencién, encontrara temas
como “autogestion y empodera-
miento del paciente”, “aptitud y
actividad fisica” y “autogestion
en casa”. El cuidado personal es
tan importante como la atencién
médica.

El cuidado personal es un
componente fundamental para
tener una vida de calidad alta
mientras se controla una condi-

cion crénica, como un trastorno
hemorragico. Ashley Judd, que
vive con una condicion cronica,
lo resumié bien cuando dijo: “El
cuidado personal no es egoista.
Es la autoestima”. Cémo se
siente va mas alla de la salud
fisica e incluye la salud emocio-
nal y espiritual. Las personas
con trastornos hemorragicos o
alguna condicion cronica deben
aprender a cuidarse durante
toda la vida para disfrutar de la
familia, los amigos, el trabajo

y las actividades recreativas.

Si lo hacen, también ayudan a
los cuidadores que los aman a
evitar el agotamiento.

El cuidado personal
es un recorrido de

aprendizaje intencional
de por vida

¢ Qué significa exactamente el
cuidado personal? La definicion
que citan los Institutos Nacio-
nales de Salud de los EE. UU.
lo dice todo. La autogestion es
“la capacidad de la persona,
junto con la familia, la comu-
nidad y los profesionales de
atencién médica, para manejar
los sintomas, los tratamientos,
los cambios en el estilo de vida
y las consecuencias psicosocia-
les, culturales y espirituales de
las condiciones de salud”. 2 Sin
embargo, el cuidado personal
es mas que ir a las citas con el
médico, tomar medicamentos

y evitar lesiones. Es un estilo
de vida que refleja una decision



personal de vivir la vida lo
mejor que pueda en todos los
aspectos: fisicos, psicolégicos,
emocionales y espirituales.

Idealmente, a los nifios méas
pequefos con una condicion
cronica les ensefan a edad tem-
prana que el cuidado personal
es importante, y esto los ayuda
a entender que no deben tener
miedo de vivir con la condicion.
Esta ensefanza los prepara para
entrar en la adolescencia con la
mentalidad adecuada.

En una guia de atencién médi-
ca para la National Hemophilia
Foundation (Fundacién Nacio-
nal de Hemofilia, NHF), Joce-
lyn Bessette Gorlin analiza la
importancia de entender lo que
los nifios comprenden segun su
edad, para que los cuidadores
puedan usar las herramientas
adecuadas de educacioén para
la atencion médica y mantener
conversaciones productivas
para establecer una creencia
en el cuidado personal. Ella
reconoce que educar a un nifno
en edad temprana lo ayuda
a aprender las competencias
necesarias para tener éxito a
medida que crece y cambia sus
necesidades de salud. En un es-
tudio de la NHF que menciono,
los investigadores observaron
que solo un tercio de los ado-
lescentes con una enfermedad
crénica habian desarrollado
un buen entendimiento de su
condicion.® Este nivel alto y fun-
damental de educacion tiene un
camino largo por recorrer.

La revista Haemophilia
también destaca otros factores
del cuidado personal. En una
encuesta a los cuidadores y a

las personas a las que atendian,
muchos de los temas genera-
les eran sobre los tratamientos
porque la atencién médica debe
ser constante y ajustarse al
horario de la escuela y el tra-
bajo. Los tratamientos también
pueden causar ansiedad, estrés
y trauma fisico. Por la encues-
ta también se encontré una
conexion con el estigma social
y los efectos adversos en las
relaciones personales, y algunos
adultos pusieron sus carreras

en pausa por la dificultad para
manejar los tiempos del trata-
miento. Sin embargo, incluso los
investigadores se sorprendieron
cuando se enteraron del estigma
social y la ansiedad asociados
con una condicion crénica. La
conclusion fue que las conv-
ersaciones sobre condiciones
crénicas deberian ir mas alla

de la atencion médica y hablar
sobre el efecto en la calidad de
vida, las elecciones de estilo de
vida y las condiciones psicologi-
cas. Todos estos factores juntos
afectan a la capacidad de los
pacientes y los cuidadores para
el cuidado personal durante
toda la vida.*

Como puede ver, el cuidado
personal es un recorrido de
aprendizaje de toda la vida.
Comenzar la educacion para el
cuidado personal a una edad
temprana prepara a una persona
para un manejo exitoso de su
estilo de vida en la adolescencia
y en la edad adulta, y lo con-
vierte en una forma de pensar
y en una forma de vida. Como
analiza Psychology Today, lo
Unico que una persona puede
controlar en la vida son los

pensamientos, sentimientos y
comportamientos. El control
requiere el uso del sistema
intencional del cerebro, llamado
asi porque requiere un esfuerzo
intencional para encenderse
y es el “yo” consciente y que
razona.®

Un estilo de vida de cuidado
personal necesita el sistema
intencional o el procesamiento
consciente de los pensamientos
porque estos conducen a los
sentimientos y después a los
comportamientos.

RELAX
REFRESH
RECHARGE
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También afecta a los
cuidadores

Uno de los hechos que suel-
en pasarse por alto sobre las
condiciones crénicas es cémo
afectan no solo a la persona
con la condicién. Una condi-
cion cronica también afecta a
quienes viven y se relacionan
con la persona, en especial a los
cuidadores. Segun la National
Association of Caregivers (Aso-
ciacién Nacional de Cuidadores,
NAC), mas de uno de cada
cinco americanos (53 millones
de personas) son cuidadores,
el 61% hace malabares entre el
trabajo y la prestacién de cuida-
dos, y el 36 % considera que su
situacién es muy estresante.® De
esto se deduce que la decisiéon
de la autogestion afecta directa-
mente al cuidador y a la persona
con la condicién médica.

Los cuidadores ayudan a
las personas con condiciones
cronicas de muchas formas.
Segun la edad de la persona

| —

con una condicién crénica, un
médico puede ayudarla con trat-
amientos en casa, citas con el
médico y episodios de sangrado
u otros sintomas como dolor
en las articulaciones. Ademas,
el cuidador debe aprender a
manejar el estrés psicolégico y
emocional constante de manera
similar a la persona con la
condicion crénica. Ademas de la
tension fisica y mental, es dificil
ver a un ser querido lidiando con
una condicién crénica de por
vida porque hay mucho que inc-
luso un cuidador puede hacer.
Cuando el cuidador atiende
a la persona con un trastorno
hemorragico o alguna condicién
crénica, crece como persona,
aprende sobre el cuidado per-
sonal, desarrolla la autoestima
y también recibe un incentivo.
El agotamiento del cuidador es
habitual y, para evitarlo, este
también debe tomarse un tiem-
po para su cuidado personal.
Eso solo es posible cuando la
persona a la que asisten esta
aprendiendo sobre el cuidado
personal y la independencia a
futuro. Entonces, la persona
con una condicién crénica y el
cuidador aprenden juntos sobre
el cuidado personal.

Nunca permita que una
condicion cronica defina
a una persona

Tener una condicién crénica 'y
sus sintomas, como el dolor
crénico en las articulaciones,
puede parecer una batalla

continua en la pagina 11



Vivimos en
la era de la informacion
accesible. Una forma cada vez
mas popular de obtener infor-
macién y seguir aprendiendo, sin
importar su edad, es mediante los

podcasts. Puede que haya escuchado
a sus compafieros de trabajo, hijos y

quiza incluso a sus nietos hablar sobre
podcasts en el ultimo tiempo y puede

" LOS PODCASTS SON que se haya preguntado “¢cuadl es el
gran asunto con los podcasts?” En
HERRAMIENTAS este correo electrénico, repasaremos
ASOMBROSAS DE todo lo que debe saber sobre los
EDUCACION QUE PERMITEN podcasts y por que
deberia comenzar a es-

A PERSONRAS DE MILES DE
INDUSTRIARS COMPARTIR
CONSEJOS Y SUGERENCIRAS
DE INFORMACION
PRIVILEGIADA.”

PODCASTS

cucharlos.




¢QUE ES UN PODCAST?

Los podcasts son programas de audio,
parecidos a la radio, que estan disponibles
directamente mediante su dispositivo mévil.
Para encontrar un podcast, simplemente
escriba en Google el tipo de podcast que
esta buscando. Por ejemplo, “podcast sobre
tratamientos en hematologia”. También
puede usar directamente la aplicacion
Podcasts en su teléfono y usar la funcién

de busqueda alli para encontrar su podcast.
No hay limites para los podcasts, desde la
duracion hasta el tema, hay un podcast para
todo y para todos.

BENEFICIOS DE LOS PODCASTS

Entonces, ¢qué tienen de bueno los pod-
casts? Vea estos beneficios:

H Se escuchan en cualquier lugar, en
cualquier momento: los podcasts le
permiten escuchar, aprender y entend-
er en el horario que usted pueda. Si
comienza un podcast mientras deja a
los nifios en la escuela, puede pausarlo
para una reunién a la mafiana y contin-
uar donde lo dejé en su caminata por la
tarde, o, seamos mas realistas, semanas
después, cuando por fin tenga un poco
de paz y tranquilidad.

rothers

HEALTHCARE

BROTHERSHEALTHCARE.COM

B Encuentre una comunidad nueva:
como dijimos, hay un podcast para to-
dos. Los presentadores de los podcasts
suelen ser muy activos en las redes so-
ciales y también comparten los nombres
de usuarios de las redes sociales de sus
invitados. Esto le permite encontrar una
comunidad totalmente nueva de perso-
nas en situaciones parecidas a las suyas.
Una simple escucha de un podcast
puede vincularlo a la ingeniosa pagina de
Instagram del presentador e incluso a los
grupos de apoyo de Facebook. Ya sea
que sea hematologo, paciente o familiar
de alguien con un trastorno hemorragico,
hay una comunidad que lo espera para
que aproveche y se comunique.

H Aprenda temas uUnicos directamente
de los expertos principales: ;qué
otro método le permite tener acceso
24/7 alos mejores expertos cuando lo
necesite? Los podcasts son herramien-
tas asombrosas de educacién que per-
miten a personas de miles de industrias
compartir consejos y sugerencias de
informacion privilegiada.

¢(Esta listo para comenzar a aprovechar
los beneficios del podcasting? Intente
escuchar hoy estos podcasts destacados

de lideres de la comunidad de trastornos
hemorragicos.

1. Podcast BloodLine, por BloodStream
Media
Este es un podcast centrado en el pa-
ciente que busca explorar las historias
de personas que viven con un trastorno
hemorragico.

2. B’s in a Pod, de Pfizer Hemophilia
En este podcast se analiza un tema
relevante para las personas que viven
con hemofilia B.

3. Podcast educativo de Utah Hemo-
philia Foundation, por the Utah Hemo-
philia Foundation
En este podcast se presentan pro-
gramas utiles relacionados con la auto-
suficiencia en la vida de los pacientes
con trastornos hemorragicos.

4. Hemophilia, de Aremu David
Esta es una presentacion de ficcion
sobre la vida de los pacientes con tras-
tornos hemorragicos..

5. Forgotten Factor, de Shellye Horowitz
Este podcast trata sobre problemas
menos conocidos en la comunidad de
trastornos hemorragicos, incluyendo
el diagnostico y el tratamiento de las
mujeres.

. NES TODO

ACERCA DE
USTED!
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DRA. LINDA LAUBENSTE
(1947 - 1992)

Linda Laubenstein fue una hematoéloga
americana e investigadora temprana del VIH/
SIDA. De hecho, Laubenstein fue una de las
primeras médicas en los Estados Unidos en
reconocer la aparicion de la epidemia del
sida.

Mientras Laubenstein trabajaba en un
consultorio privado en la ciudad de Nueva
York, observé un aumento repentino en el
numero de casos del sarcoma de Kaposi
en hombres jévenes homosexuales con
deficiencias inmunologicas. El sarcoma de
Kaposi, una forma poco frecuente de cancer,
paso a identificarse como una enfermedad
que define el SIDA.

En 1983, Laubenstein cofundé el Fondo
de Investigacion del Sarcoma de Kaposi
y organizé la primera conferencia médica
nacional sobre el SIDA en la NYU. También
era una activista abierta del SIDA y solia
criticar al gobierno de los Estados Unidos
por lo que llamé una “reticencia a combatir
la epidemia del SIDA”.

ORA. KIZZMEKIA CORBETT (1986 - )

Dr. Kizzmekia Corbett es una inmunéloga
de virus que nacié y se crio en Carolina del
Norte. Es mejor conocida por sus esfuerzos
en el desarrollo de la vacuna del COVID-19.
Después de trabajar en el Vaccine Research
Center (Centro de Investigacion de vacunas,
VCR), el National Institute of Allergy and
Infectious Diseases (Instituto Nacional de
Alergias y Enfermedades Infecciosas) y los
National Institutes of Health (Institutos Na-
cionales de Salud), Corbett fue profesora en
el Radcliffe Institute de Harvard y profesora
adjunta de inmunologia y enfermedades
infecciosas en Harvard T.H. Chan School of
Public Health.

Después de su nombramiento en el Centro
de Investigaciéon de Vacunas en 2014, fue
lider cientifica del equipo de coronavirus del
VCR. Los esfuerzos del equipo se centraron
en crear vacunas nuevas del coronavirus,
incluyendo una vacuna para la proteccion
contra el coronavirus SARS-CoV-2.

Al inicio de la pandemia de coronavirus

en 2019, Corbett comenzé a trabajar en
una vacuna para proteger a las personas.
Reconocid que el virus tenia caracteristi-
cas parecidas al coronavirus del sindrome
respiratorio agudo grave (SARS) y uso ese
conocimiento para tratar el COVID-19.

Corbett y su equipo colaboraron con Mod-
erna para fabricar y probar la vacuna del
COVID-19. Corbett admitié que lloré cuando
los resultados mostraron que la vacuna
mRNA-1273 de Moderna funcionaba.

Estas mujeres, y muchas otras, cambiaron la
historia e inspiraron a millones de otras mu-
jeres con su compasion, atencion, inteligen-
cia e innovacion. Estamos muy agradecidos
por su lucha por dar una atencién equitativa
y estamos ansiosos por ver la proxima clase
de mujeres pioneras en la medicina.

continta de la pagina 3

Northern California (Fundacién de Hemo-
filia del Norte de California) y el Hemophilia
Council of California (Consejo de Hemofilia
de California). Encontrd su pasién ayudando
a la comunidad de habla hispana, donde
desempefié un rol fundamental ayudando a
esta comunidad con problemas de seguros
y ayudando a las familias con su condiciéon
migratoria mediante diversas vias legales.
Ademas, Patti fue una aliada, una defensora
y un sistema de apoyo fuerte para muchos
pacientes y sus familias en el peor momento
de la crisis de la hepatitis C y el VIH.

Kevin Shaughnessy, cofundador de
Brothers Healthcare, reconoce que “Patti
ayudé a Brothers Healthcare a expandir su
presencia en el norte de California”. Incluso
como empleada de una organizacién de la
competencia, Patti siempre estuvo dis-
ponible para ayudar. Una cualidad poco
frecuente que todos aprecian. Su interés y
corazén siempre estan en los pacientes y en
lograr mejores resultados para ellos. Patti
va a dejar un gran vacio en esta comunidad.
Su retiro del puesto en Brothers se sentira

no solo en nuestra empresa, sino en toda
la comunidad de trastornos hemorragicos.
Como menciona su colega Cindy Guzman,
“uno de los eventos favoritos de Patti por
el que entregd su corazon fue la “Hispan-
ic Heritage” (herencia hispana)” que se
hizo durante muchos afios en San José,
California. Siempre se mantuvo cerca de
todos para llevar informacién importante
a la comunidad. Como puede ver, nuestra
comunidad sin duda alguna extrafiara su
participacion cercana.

Como dije antes, Patti trabajoé en muchas
capacidades en la comunidad de trastor-
nos hemorragicos; estuvo en Hartwood
Health, eBiocare/Millenium Health y ahora en
Brothers Healthcare. En cada lugar, tuvo un
efecto en sus clientes, sus compaferos de
trabajo, sus socios y todos los que tuvieron
el placer de conocerla. Me cuento entre
los afortunados de haber sido no solo un
socio, covoluntario y ahora un compariero
de trabajo de Patti. Aprendi y me afecté de
manera positiva la ética de trabajo de Patti
y el cuidado del servicio que recibe cada
paciente. Aunque los pacientes no fueran de

ella, hacia todo lo posible por ayudarlos, y
es dificil dejar ir a una persona de ese tipo.
Al principio, dije que despedirse puede
ser dificil. En este caso, le decimos “hasta
pronto” a Patti Nieves-Chapman porque se
jubila de una carrera larga que no llegamos
a detallar en este articulo. Por dificil que
sea despedirse, puedo desearle a Patti una
jubilacion feliz con gran alegria y aprecio.
Patti, usted dedicé tanto tiempo y esfuerzo
a ayudar a los demds, haciendo de este
mundo y de esta comunidad un lugar mejor;
en verdad merece disfrutar cada segundo
de su jubilacién. Espero que consiga esa
furgoneta para acampar personalizada y
descubra las maravillas de la carretera.
Ahora puede cabalgar hacia la puesta de sol
y hacer todas las cosas que quiza estuvo
posponiendo para cuando “tenga tiempo”.
Lo logré. Llegé. No deseo nada mas que lo
mejor para usted en todo lo que elija hacer.
Todos podemos tomar sus ejemplos sobre
cémo comportarnos, no solo en nuestras
carreras, sino también en nuestra jubilacion.
La esperamos ahora y en el futuro para
seguir recibiendo esas ensefianzas.



continta de la pagina 7

constante. Sin embargo, algu-
nas personas lo ven mediante
los ojos de la aceptacién y se
niegan a vivir en una burbuja;
saben que aprender sobre el
cuidado personal es el proceso
para vivir lo mejor que puedan.
Los CDC publicaron historias de
personas con trastornos hemor-
ragicos que usan el cuidado per-
sonal y del rol de los cuidadores
que entienden la importancia de
la independencia.

Una de esas historias se
centré en Alden Dunlap. A Al-
den le diagnosticaron hemofilia
grave a los 10 meses. Agradece
a sus padres porque hicieron
que aprender sobre su condi-
cioén sea una prioridad, y a los
grupos de apoyo de la hemo-
filia por apoyarlo, animarlo y
ayudarlo para entender como
vivir la vida al maximo dentro
de los limites personales. Hoy
en dia, Alden progresa con el
apoyo de sus padres, esposa y
amigos, y también trabaja. A los
23 afios, tiene palabras sabias
para otras personas que viven
con trastornos hemorragicos.
“Miro la hemofilia y veo que es
parte de mi. No voy a trabajar
para evitarla. Voy a trabajar con
ella. No voy a dejar que eso me
defina”. ”

Desarrollo de un estilo
de vida unico que
funcione

Los adultos tienen muchas
opciones para el cuidado

=
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personal. Por supuesto, hay
recomendaciones para evitar
lesiones, seguir las rutinas de
medicamentos con receta,
asistir a las citas con el médico
y aprender, dominar y cumplir
un plan de tratamiento en casa.
Sin embargo, si eso es todo lo
que una persona hace, su vida
se restringird y su cuidador
correra el riesgo de agotarse.
El cuidado personal significa
cuidar de manera proactiva el
cuerpo, la mente y el espiritu, e
incluye tomar medidas como las
siguientes.

¢ Contacte con redes de apoyo
locales, estatales y en linea
para compartir experiencias.
Recuerde, nadie esté solo.

e Esfuércese por aceptar psi-
colégicamente la condicion
crénica, porque se puede
manejar de muchas mane-
ras y no debe definir a una
persona.

¢ Siga una dieta saludable y una
rutina habitual de ejercicios
que no sean de contacto
porque ambos contribuyen
al manejo del dolor, huesos
sanos, fuerza en los musculos
y flexibilidad de las articula-
ciones. Los ejercicios incluyen
actividades como entre-
namientos en cinta, ejercicios
aerébicos, natacion, senderis-
mo y golf.

e Tobmese un tiempo para volver
a organizarse, eliminar el
estrés y descansar la mente
de la preocupacion subyacen-
te constante haciendo algo
de interés personal, como un

pasatiempo, leer, caminar al
aire libre o ir al teatro.

Desarrollar un entendimiento
del rol del cuidador como un
recurso de apoyo (palabra
clave: “apoyo”) en lugar de un
cuidador o un reemplazo de
los padres.

¢ Trate los miedos personales y
los miedos de sus seres queri-
dos manteniendo conversa-
ciones honestas sobre cémo
se siente, como lo hizo Max
en el sitio web Genentech in
Hemophilia en “Stop Running:
A Letter to My Younger Self”
(Deja de correr: una carta para
mi yo mas joven). &

¢ Vaya a la consejeria de apoyo
psicolégico.

El bienestar mental, emocional
y espiritual es importante para
las personas con un trastorno
de sangrado y sus cuidadores.
Cuidar a alguien es dificil sobre
todo si la persona con el tras-
torno hemorragico nunca asume
el cuidado personal o cree que
no hay esperanza de vivir una
buena vida. En esos casos, la
persona con un trastorno hem-
orragico o cualquier condicion
crénica puede volverse depend-
iente en lugar de independiente
porque la dependencia es el
camino de menor resistencia.

A medida que se acerca el
afno nuevo, tdbmese un tiempo
para embarcarse en un estilo de
vida mas sano, mental y fisica-
mente. El cuidado personal no
solo no es egoista, sino que es
la esencia de vivir lo mejor que
pueda. &

-

w”
Brothers

UNIDOS POR LA SANGRE
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