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e HEMOSTASIS & THROMBOSIS CENTER oF NEVADA

NEVADA'S ONLY FEDERALLY-DESIGNATED BLEEDING &
CLOTTING TREATMENT CENTER FOR CHILDREN & ADULTS.

Come see us at our

new Las Vegas location!
8352 W. WARM SPRINGS RD. STE. 200 LAS VEGAS, NV 89113
P: 702-330-0555  F: 702-832-1128

6880 S. MCCARRAN BLVD., STE. 4 RENO NV 89509
P: 775-622-7371  F: 775-800-5748

www.HTCNV .org

Services provided:
* Diagnostic testing & screening
* 340B Pharmacy Services
* Physical therapy
+ Social work & case management
 Dental asastance

ADVERTISEMENT
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Mission
The Nevada Chapter of the National Hemophilia Foundation's mission is to improve the quality of care and life for people with he mophilia,
von Willebrand disease and other inherited bleeding disorders through education, peer support and advocacy.
The National Hemophilia Foundation is dedicated to finding better treatments and cures for inheritable bleeding disorders and to prevent-
ing the complications of these disorders through education, advocacy and research. "Coming together is a beginning. Keeping t oge ther is

progress. Working together is success."

Contact Us

Nevada Chapter of the National Hemophilia Foundation
222 S. Rainbow Blvd. Suite 203, Las Vegas, NV 89145 | Phone: 702 -564-4368 | Fax: 702-446-8134 | www.hfnv.org

Our Team

Betsy VanDeusen
Executive Director
Phone: 702 -564-4368 x100 Officers
bvandeusen@hemophilia.org

Board of Directors

President: Kim Luong Velasquez
Vice President: Lupe Torres
Maureen Magana -Salazar Treasurer: Miriam Calderon
Chapter Bilingual Program Manager Secretary: Renee Cotrell Duran
Phone: 702 -564-4368 x101
mmagana@hemophilia.org

Directors

Sarah Hoover

. Kaley Dingeman

- Development Manager
Phone: 702 -564-4368 x 102
kdingeman@hemophilia.org

2019 CALENDAR OF EVENTS 2020 CALENDAR OF EVENTS

Oct2-5 National Bleeding Disorders Conference, Feb 7 Winter Wine Fest
Anaheim, CA Feb 26-27 Washington Days, DC
Oct 11 Teen Leadership COUI’I~CI|, Las Vegas Mar 21 LIT Training for Camp, Las Vegas
Oct 12 -13 Reno Womends Retreat, Reno
. Mar 28 Spring Fest, Las Vegas
Oct 19 Product Round Robin Dinner, Las Vegas
Apr 17 World Hemophilia Day
Oct 28 Trunk or Treat at HTCNV, Las Vegas
L , Apr 25 Latinos Unidos, Las Vegas
Nov 4 Legislative Summit, Las Vegas
' . N May 2 Golf Gets In Your Blood
Nov 6 Sanofi Education Talk: Navigating
Insurance, Reno Jun 9-13 Camp Independent Firefly
Nov 6 Takeda Product Dinner: VWD, Las Vegas Jul 10-15 Teen Rafting Camp
Nov 8-10 PEP, Las Vegas Jul 24 LIT Training, Elko
Nov 15 Adulting 101 fi Teen Program, Jul 24-25 Northern Nevada Family Camp, Elko
Las Vegas Jul 25 Elko Unite For Bleeding Disorders Walk
Nov 16 Bikes In Your Blood, Henderson Aug 5-7 Bleeding Disorders Conference, Atlanta
Nov 20 Ely Patient Appreciation Dinner/Clinic Sep 12 Reno Unite for Bleeding Disorders Walk
Dec 7 ﬁnm\]/al Meeting & Holiday Party, Sep 19 Las Vegas Unite for Bleeding Disorders Walk
as Vegas
) Sep 26 Latinos Unidos Luncheon, Las Vegas
Dec 11 Elko Holiday Party )
] Nov 21 Bikes In Your Blood
Dec 12 Reno Holiday Party )
o Dec 5 Annual Meeting, Las Vegas
Dec 19 Volunteer & Donor Appreciation )
Reception, Las Vegas Dec 9 Elko Holiday Event
Dec 10 Reno Holiday Event

Dates & topics subject to change. Please check the Chapter website periodically. To RSVP for an event visit www.hfnv.org


https://hfnv.org/news-events/event-calendar.html
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Letter from Our Executive Director

Hemophilia News and Views

/ Mensaje de nuestra Directora Ejecutiva

Dear Friends,

| am so inspired at how our community embraced
the Walk Program this year. Your support as team
captains, volunteers, donors, and walkers made it
possible to raise $70,000 across the State! Congrat-
ulationsand thank you. Your support will make it
possible for the Nevada Chapter to continue to
provide the same level of support, programs and
assistance youf6ve come t

This Fall, | hope you will consider supporting the
Nevada Chapter as a volunteer! We have open
positions for community members on the board of
directors, programs committee and advocacy
committee. Please reach out to me if you are inter-
ested. We depend on the input and perspective of
community members to drive our programs and
services.

| am pleased to welcome Kaley Dingeman, Devel-
opment Manager to our Nevada Chapter Team.
You may have met her during the Walks. She joins
us with a warm and outgoing personality and a
background in communications, customer service
and fundraising.

| look forward to seeing you at one of our upcom-
ing events this Fall and hope to see many of the
great leaders in our community stepping up to fill
the leadership roles in our organization!

Sincerely,

w ;

Betsy VanDeusen
Chapter Executive Director

Queridos amigos,

Estoy tan inspirada en cémo nuestra comunidad se
dedicé a la caminata este afio. jSu apoyo como
capitanes de equipo, voluntarios, donantes y
caminantes hizo posible recaudar $70,000 en todo
el estado! Felicidades y gracias. Su apoyo hara
posible que el Capitulo de Nevada continde pro-
porcionando el mismo nivel de apoyo, programas

eycastistencia que usted espera.

iEste otofio, espero que consideren apoyar al
Capitulo de Nevada como voluntario! Tenemos
puestos vacantes para los miembros de la comuni-
dad en la junta directiva, comité de programas y
comité de abogacia. Comuniquese conmigo si
est4 interesado. Dependemos de la opinidn y la
perspectiva de los miembros de la comunidad pa-
ra impulsar nuestros programas y servicios.

Me complace dar la bienvenida a Kaley Dinge-
man, Gerente de Desarrollo a nuestro Equipo. Es
posible que la hayas conocido durante las cami-
natas. Ella se une a nosotros con una personalidad
célida y extrovertida y una experiencia en comuni-
caciones, servicio al cliente y recaudacion de fon-
dos.

Espero verlos en uno de nuestros préximos eventos
este otofio y espero ver a muchos de los grandes
lideres en nuestra comunidad dar un paso ade-
lante para llenar los roles de liderazgo en nuestra
organizacion!

Sinceramente ,

Betsy VanDeusen
Chapter Executive Director

CHAPTER@CHAMPION

Supporting the Nevada Chapter of ¢ Hewmop!

aw o

$16.50/month gives 30+ educational programs, peer support, and assistance to an
individual affected by bleeding disorders. Sign -up for your monthly gift and become a
Chapter Champion at  www.hfnv.org/get -involved/chapter -champion.org



https://hfnv.org/get-involved/chapter-champion.html
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2019 Featured Events

Product Dinner Round Robin
October 19, 2019
The Orleans Convention Center, Las Vegas NV

RSVP by Oct 10, 2019

Wondering about products available to treat bleeding disorders? Get all your
questions answered at this interactive, progressive dinner style round robin event.

2-5 pm: Rare Bleeding Disorders (Hemophilia B, Platelet Disorders, Inhibitors)
Visit with Manufacturers while sampling different appetizers.

5-7 pm: Networking, Exhibits & Dinner

7-9 pm: Hemophilia A & VWD Session
Visit with Manufacturers while sampling different desserts

Register online at  www.hfnv.org

Bikes In Your Blood
Saturday, November 16, 2019
Equestrian Park South, Henderson NV

The cycling fundraiser offers three courses 6.5, 14.4 & 36.6 miles to engage all levels
of riders. Registration is FREE but donations are encouraged! If you donate at least
$25 get an exclusive Bikes In Your Blood t -shirt! Prizes for the top fundraising team!

Register online at  www.hfnv.org

Annual Meeting & Holiday Celebration
Saturday, December 7, 2019: 10 am i 5pm
Orleans Convention Center, Las Vegas NV

Please join us for a day of fun, education, food and holiday cheer! The Annual
Family Conference is taking place at a new location this year: The Orleans Con-
vention Center. There will be a photo booth and a visit with Santa! We have some
fabulous speakers that will be presenting topics in both English and Spanish for all
ages. We will also have our annual raffle with proceeds benefiting our youth pro-
grams including Camp Independent Firefly!

Register at www.hfnv.org

Centerpeice Contest i $50 gift card for the winner!
Donations: We are seeking donated presents, gift cards, and raffle prizes!

Elko Holiday Celebration Reno Holiday Celebration
Wednesday, Dec 11, 2019 Thursday, Dec 12, 2019

Hilton Garden Inn, Elko NV Hunsberger Elementary, Reno NV
6:30fi 8 pm 6:30fi 8 PM

Join us for a Holiday Celebration with the Bleeding Disorders Community and a visit
from Santa. Please bring raffle prizes! Register at www.hfnv.org.



https://hfnv.org/news-events/event-calendar.html
https://hfnv.org/what-we-do/special-events/bikes-in-your-blood.html
https://hfnv.org/news-events/event-calendar.html
https://hfnv.org/news-events/event-calendar.html

Takeda is here to support you throughout your journey and help you
embrace life’s possibilities. Our focus on factor treatments and educational
programs, and our dedication to the bleeding disorders community, remain
unchanged. And our commitment to patients, inspired by our vision for a

bleed-free world, is stronger than ever. Let’s make today brilliant.

bleedingdisorders.com

ved. 1-800-828
| Company Lim

ADVERTISEMENT

INTHIS TOGETHER
Saturday, 7:18 pm

out a music festival

Takeda

BAXALTA AND SHIRE ARE
NOW PART OF TAKEDA
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¢, Qué es MyBDC?

%MyBDC

BLEEDING DISORDERS COMMUNITY
Experiences Impacting the Future

¢Qué es MyBDC?

My Bleeding Disorders Community or MyBDC (por sus iniciales en ingles) es un registro impulsado por pacientes para personas con
trastornos hemorragicos hereditarios y sus familiares. Esta iniciativa comunitaria capturard una vision de 360 -grados de vivir con un
trastorno hemorrégico, directamente de las personas afectadas y sus familiares. Estas experiencias compartidas apoyaran y
mejorardn la capacidad de los investigadores para mejorar los tratamientos actuales, descubrir terapias transformacionales y, lo més
importante, contribuir a encontrar una cura.

¢Coémo va a funcionar?

Los participantes toman solo 2-3 minutos para inscribirse (proporcionar informacién demografica bdsica y establecer un portal). En
unas pocas semanas, los participantes recibiran una encuesta de referencia (la encuesta mas larga) seguida de encuestas anuales
"bdsicas". Las encuestas centrales pediran informacion similar cada afio para que se puedan observar patronesy tendencias.
Periédicamente, los participantes pueden esperar recibir encuestas més cortas durante todo el afio para ayudarnos a comprender
los problemas que les interesan. Nuestro objetivo es mantener siempre la mayoria de las encuestas en menos de 15 minutos para
completar. Los participantes pueden optar por entrar y salir de las encuestas en cualquier momento *

s Todas las encuestas son confidenciales. Personal muy limitado tendra acceso a los datos a nivel del paciente, y se accedera
estrictamente segun sea necesario. Cualquier acceso se documentard electrénicamente y se seguird de forma similar a
como se controlan los registros médicos. Las posibles razones para que el personal de NHF acceda a los datos a nivel del
paciente incluirian: resolver consultas {por ejemplo, un hombre dice que tiene problemas con sus periodos o esta
embarazada), asistencia con contrasefia, etc.

s Informes. Cuantos mas participantes estén inscritos, mejores seran los datos, para ellos personalmente, la comunidad en
su conjunto, NHF, investigadores y capitulos! La informacion recopilada siempre se informard de manera agrupada y
desidentificada; esto se hace para que nadie pueda ser identificado personalmente.

¢Quién es elegible para participar? Esta iniciativa esta abierta a personas afectadas con un trastorno hemorrégico y sus
familiares inmediatos no afectados {padres, esposo/a, hermanos, abuelos, etc.).

¢Cuales son los beneficios de participar?
Algunos beneficios para los participantes incluyen:
s Acceso a un panel de instrumentos personalizado para seguir las tendencias y comparar los cambios a lo largo del tiempo.
s Acceso a recursos educativos y informacion de tendencias.
s  Carelinks —una herramienta para enviar informacion seleccionada a una persona o entidad especifica (guarderia / escuela /
proveedor) durante un periodo de tiempo elegido (ej .: septiembre-junio)

Algunos beneficios del Capitulo incluyen:
s Acceso a un panel personalizado del Capitulo que contiene datos generales, agregados y no identificados de los
participantes de MyBDC dentro del drea de captacion geografica del Capitulo.
s Capacidad de enviar detalles de eventos de manera confidencial a los participantes de MyBDC que viven en el drea de
captacion geografica del Capitulo, ya sea que estén registrados en un Capitulo o no.
s Estadisticas instantdneas y completas para utilizar en la escritura de concesion, el desarrollo de recursos y la programacion
educativa.

¢COmo puedo inscribirme o animar a otros a inscribirse?
Inscribase si estd afectado por un trastorno hemorréagico o un miembro de su familia. Anime a otros miembros del Capitulo y amigos
a apoyar esta iniciativa y comenzar a inscribirse.

Apoye a la comunidad difundiendo la palabra.
Inscribirte AQUI. jSolo toma 2-3 minutos! Para obtener mas informacion, vaya a MyBDC.hemophilia.org
Siya se ha inscrito en MyBDC, iGRACIAS!
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Serving Nevada

« Individualized Care 99%

» 24/7 Access to Knowledgeable Pharmacists

« Secure Pharmaceutical Supply Chain saﬁs:_.::’:;ie;:

« Compliance Monitoring & Adherence Programs Survey Data

* Home Nursing Services Coordination

* Understanding Insurance Benefits Batod on 2017 pationt stfecin aurvey
Sirviendo a Nevada

« Atencién Personalizada 5275 Arvllle Street Sulte 156
» Acceso 24/7 a Farmacéuticos con Experiencia Las Vegas, Nevada 89118

- Cadena de Suministro del Factor de Coagulacién Segura www.fidelis-rx.com
* Monitoreo del Cumplimiento de Normas y Programas de Adhesion
« Coordinacién de Servicios de Enfermeria .
* Ayuda para Entender sus Beneficios de Seguro (702) 815-0800

ADVERTISEMENT
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Unite For Bleeding Disorders

2019 Unite For Bleeding Disorders
raises $70,000!

Nevadans across the state came together to
pledge support for bleeding disorders through three
#¥ events held in Elko, Reno & Las Vegas! The funds
raised go directly back into the community to
support Nevadans living with bleeding disorders by
funding our youth and family programs, advocacy
efforts, and financial assistance offered to the over
500 Nevadans living with bleeding disorders.

Thank you to our sponsors, committee, donors, walk-
ers, and team captains who made the 2019 Unite
B for Bleeding Disorders Walk Program successful!

Thank You to Our Local Sponsors!
GOLD SPONSORS

HEMOSTASIS Q
THROMBOSIS Genentech

i, A Member of the Roche Group
= CENTER of NEVADA . e rong
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Biotherapies for Life®
BRONZE SPONSORS
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Specialty Pharmacy

= =
SOLEQ brothers M 1

é
@ CVS specialty’ Meerd!g!;tog () bri‘ova-kw
\‘-E\) Thank You to Our National Sponsors! @
,
_ accredo SANOFI
Photo Credit: Kayla Faasse & Jose pedlyParmacy GRIFOLS

Tabares



