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Algunos datos sobre BDCC

1982: HCC fue fundado por cuatro
fundaciones y asociaciones de los
desordenes sanguineos en California.

5Que es el Concilio de
Desordenes Sanguineos
de CAZ?

Se formo para coordinar la defensa al
nivel estatal y el intercambio de

1985: HCC recibio fondos para brindar
apoyo en respuesta al factor de
coagulacion contaminado con VIH.

Hoy en dia, BDCC coordina a nivel estatal la
defensa y el acceso a la atencion medica para
la comunidad de desordenes sanguineos.
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La Mision & La Vision

Nuestra Misién Nuestra Vision

Protegemos el acceso a la salud, Mantener acceso de

promover tratamientos alternativos y atencion meédica innovadora y presentar
mejorar la calidad de vida de las elecciones de tratamientos para todas
personas con desérdenes sanguineos en las personas con desérdenes sanguineos.

colaboracion con las fundaciones de

California.
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Los Centros de Tratamiento de Hemofilia
(HTC, por sus siglas en inglés) se
especializan en el manejo de |os

: 4 desdordenes sanguineos y son
5Que es Uh Centro reconocidos como centros de
de Tratamiento ge excelencia.

Hemofilia<¢ El equipo central incluye: hematdlogo,
coordinador de enfermeria, trabajador
social y fisioterapeuta.

Los servicios incluyen: atencion experto
oara desdrdenes sanguineos,
diagnostico, planes de tratamiento
Individualizados, medicina preventiva,
educacion y otros especialistas.
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La Ley de Centros de Tratamiento de
Hemofilia de 1975 autorizd fondos

federales para establecer una red de
centros de atencion médica integral.

5QuUE es la Red de

Centros de En 1982, comenzo el Proyecto de
: Vigilancia de la Hemofilia de los CDC, en
Tratamiento ade respuesta a la crisis de la mala sangre.

Hemofiliae También en 1982, se reportaron |os

orimeros casos de SIDA en personas con
hemofilia en los Estados Unidos a traves
del uso de productos sanguineos
contaminados. Mas del 60% de las
personas con hemofilia en los Estados
Unidos contfrajeron el VIH en 1988.
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La Ley de Atencion Médica paro
Veteranos de 1992 designo a los HTC
como "entidades cubiertas,” elegibles
oara participar en el programa 3408B.

ZQUG es |la Rea de Desde 1998 no se han relacionado

Centros de nuevas infecciones con los productos
, sanguineos utilizados para fratar los

Tratamiento ge desordenes sanguineos .

Hemotiliae La Ley del Cuidado de Salud a Bgjo
Precio (ACA, por sus siglas en inglées), en
2013, designod oficialmente a los centros
de tratamiento de hemofilia como
proveedores comunitarios esenciales
(entre ofras entidades).
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;A quien atiende la red HTC?

. Tratan mas de 60 desordenes sanguineos y de coagulacion raros.
Incluyen hemofilia, enfermedad de von Willebrand (VWD),
— trastornos plaquetarios y otros

. 45,746 personas fueron atendidas en 2024

. Ocho regiones, 149 centros en los EE. UU., 10 centros en
California
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Resultados mejorados

. Un aumento del 40.7% en el numero de pacientes en los ultimos
10 anos

— [En una encuesta de 2023, el 95 % de los pacientes con HTC
siempre estuvieron satisfechos con la atencion de HTC

. Los estudios han demostrado una disminucion del 40% en la
mortalidad de pacientes entre las personas con hemofilia tratadas
en los Centros de Tratamiento de Hemofilia
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Financiacion de
los Ceniros de
Tratamiento de
Hemofilia

SERIE DE SEMINARIOS WEB >

e Reembolso de pacientes o pagadores, como Medicare,
Medicaid o seqguros privados. En California, esto incluye
Medi-Cal, Servicios para Ninos de CA (CCS) y el
Programa para Personas con Discapacidades Genéticas
(Clgizdd

e Subvencion de la Administracion de Recursos y Servicios
de Salud (HRSA, por sus siglas en ingles), bajo la Oficina
de Salud Materno-Infantil de Proyectos Especiales de
Importancia Regional y Nacional (SPRANS)*

e Proyecto de Conteos Comunitarios de los CDC,
administrado por la Division de Trastornos de la Sangre y
Genomica de Salud Publica (DBDPHG, por sus siglas en
ingles) de los CDC*

e Ingresos del programa 340B (autorizados por la
subvencion de la HRSA)
**En riesgo
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La subvencion de la HRSA

Cada una de las ocho regiones tiene un centro regional que es elreceptor de la
subvencion y es responsable de admmistrar la subvencion, mcluida la dispersion de
fondos a los HTC en su region y la recopilacion de toda la mformacion para cumplir con
los requisitos de la subvencion

[Las subvenciones tienen un ciclo de cinco anos. Este es elano 3 delciclo de
— SUbvenciones

Aunque los montos de las subvenciones son modestos, como beneficiario de la HRSA,
los HTC son elegibles para certificarse como una entidad cubierta 340B y acceder a
precios mas bajos de medicamentos a traves del Programa de Precios de Medicamentos
340B. Esto permite a los HTC generar dinero a través de la venta de productos de
reemplazo del factor sanguineo

Como beneficiarios de las subvenciones, todos los mgresos estan restringidos y deben
reinvertirse en programas de HTC para mejorar los resultados de los pacientes. A
diferencia de otras entidades cubiertas, existe una fuerte rendicion de cuentas y
transparencia en los dolares ganados y cOmo se gastan
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e CDC o los Centros para el Control y Ia
Prevencion de Enfermedades

e L os CDC son las organizaciones nacionales de
salud publica de los Estados Unidos,
dependiente del Departamento de Salud y

. -4 Servicios Humanos (HHS). La mision de los
CQue son |OS CDC es proteger a los estadounidenses de las
CDC? amenazas a la salud y la seguridad

e Habia una reduccion de personal el 1 de abril en
el HHS, la Division de Trastornos de la Sangre y
Gendmica de la Salud Publica de los CDC fue
esencialmente eliminada. Al recortar esta
division, las personas con trastornos
hemorragicos han perdido servicios criticos que
afectan la seguridad y el acceso al tratamiento y
la atencion medica
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Division de Trastornos de la Sangre de los CDC

Community Counts es un programa de monitoreo de salud publica financiado por la
Division de Trastornos de la Sangre y Gendmica de Salud Publica de los CDC. Fue creado
durante la crisis de la mala sangre a principios de la década de 1980. Su proposito es
recopilar y compartir informacion sobre problemas de salud, complicaciones médicas y
causas de muerte que afectan a las personas con trastornos hemorragicos

La Red Americana de Trombosis y Hemostasia (ATHN, por sus siglas en ingles) es la
receptora de la subvencion y trabaja con la Red de Centros de Tratamiento de Hemofilia de
EE. UU. ATHN recibe fondos para apoyar esta recopilacion de datos, para llevar a cabo los
requisitos de la subvencion

Los datos de salud unificados son fundamentales para mejorar los resultados de la
atencion medica. Garantizan la seguridad de las personas con trastornos hemorragicos.
Estos datos han hecho avanzar los hallazgos y avances cientificos

El proyecto tambien proporciona datos que se utilizan para hacer un seguimiento del
progreso en |los objetivos de las subvenciones de la HRSA
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e El laboratorio de los CDC, bajo la Division
de Trastornos de la Sangre, también ha
proporcionado servicios de laboratorio
criticos para nuestros HTC, incluidas
pruebas avanzadas de inhibidores

Servicios de e La perdida de acceso a estas pruebas
Laboratorio tendra un impacto grande en las regiones

rurales y las regiones con fondos
insuficientes

e El laboratorio de los CDC tambien garantiza
la seguridad de los productos de
tratamiento para los desordenes
sanguineos a traves de la vigilancia de
patogenos emergentes transmitidos por la
sangre
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e Ademas, el HHS disolvio el Comite Asesor
sobre Seguridad y Disponibilidad de Sangre y

Seguridad de Tejidos (ACBTSA, por sus siglas en inglés), el
comite asesor federal que brindaba
|C| scmgre orientacion al secretario del HHS sobre

cuestiones de politica relacionadas con la
seguridad y disponibilidad de sangre,
productos sanguineos, tejidos y organos
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Medicaid (en California - Medi-Cal)

Las propuestas pendientes en el Congreso podrian recortar Medicaid hasta en $20 mil
millones de dolares anuales

— - A nivel nacional, alrededor del 30-40% de los pacientes con trastornos hemorragicos
reciben atencion bajo Medicaid. En California, ese numero esta mas cerca del 50%

En algunos estados, esto podria resultar en la perdida inmediata de Medicaid. Otros, como
California, pueden tratar de mantener los servicios, pero los presupuestos se veran
afectados de inmediato

Los recortes a Medicaid tienen el potencial de poner en riesgo el acceso al tratamiento,
incluidos los HTC vy los tratamientos de reemplazo del factor sanguineo
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ACA - Créditos Fiscales Mejorados para las
Primas

Expirara a finales de 2025

— . Ampliacion de la elegibilidad a aquellos cuyos ingresos estan un 400% por encima del nivel
de pobreza, que anteriormente no eran elegibles

Primas significativamente reducidas, con un gran porcentaje de afiliados que pueden
encontrar un plan por menos de $10 por mes

El Instituto Urbano estima que si los creditos fiscales para las primas expiran, millones de
personas perderan la cobertura o enfrentaran aumentos significativos en las primas
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e Comunigquese con su congresista y senador
de EE. UU.

e Comuniquese con los legisladores estatales

; Que podemos ocales
hacer?*

e Publique en las redes sociales

e Envie una carta al editor

e Manténgase informado

. , o . e Cuidense a si mismos y a los demas
Confia en tu propio juicio para dirigir tus

acciones de defensa. La seguridad de tu
familia debe ser lo primero.
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e Restablecer la Division de Trastornos de la

’ Sangre en los CDC
. Cual es nuestra

peticion?

e Salvar Medicaid

e \Votar a mantener los creditos fiscales mejorados
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iGracias por acompanarnos!

RECORDATORIO:
Este seminario web forma parte de una serie de seminarios web para la educacion, presentados

por el Concilio de Desordenes Sanguineos de California.

Las diapositivas y el video de este seminario estan disponibles en
https://www.bdcouncilca.org/seminarios -web/ y baja hasta “Seminarios Web del Pasado”

¢ NECESITA AYUDA?

Andrea Palladinoandrea@bdcouncilca.org

Eninglés- Lynne Kinst en (916) 572-7771 o |kinst@hemophiliaca.org
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