¢Qué son los trastornos hemorragicos?

La hemofilia y la enfermedad de von Willebrand (vWD) son
los trastornos hemorragicos hereditarios mas comunes. Los
trastornos hemorragicos se producen cuando la capacidad
de la sangre para formar un coagulo en el lugar de la lesién
del vaso sanguineo se ve afectada por la falta de un factor de
coagulacion especifico en la sangre necesario para controlar
el sangrado.

¢Donde se tratan los trastornos hemorragicos?
Los Centros de Tratamiento de Hemofilia (HTC) son centros
de excelencia reconocidos y financiados con fondos federales
que brindan educacién e investigacion, servicios médicos y
psicosociales de Ultima generacién centrados en pacientes y
familias individuales.

Hemophilia Treatment Center of South

Carolina Prisma Health - Midlands
14 Medical Park Ste. 400

Columbia, SC 29203

Teléfono: 803-434-1028

Fax: 803-434-2515

Hemophilia Treatment Center of South

Carolina Prisma Health - Orangeburg
1724 Village Park Drive

Orangeburg, SC29118

Teléfono: 803-434-3533

Hemophilia Treatment Center of South

Carolina Prisma Health - Upstate
900 W. Faris Road, segundo piso
Greenville, SC 29605

Teléfono: 864-455-88398

Fax: 864-455-5164

Medical University South Carolina (MUSC)
125 Doughty St., Suite 520 MSC 917

Charleston, SC 29425

Teléfono: 843-985-1667

Fax: 843-985-4255

Nuestra mision

Crear conciencia y defender a las personas con trastornos
hemorragicos y sus familias; proporcionar educaciony
servicios de apoyo; y promover la investigacion en curso para
mejorar la calidad de vida de los afectados.

BLEEDING DISORDERS
ASSOCIATION
OF SOUTH CAROLINA

Sobre nosotros

La Bleeding Disorders Association of South Carolina, un
capitulo de la National Bleeding Disorders Association, es una
organizacion sin fines de lucro 501 (c)3 cuya mision es crear
conciencia y defender a las personas con trastornos
hemorragicos y sus familias; proporcionar educacion y
servicios de apoyo; y promover la investigacion en curso para
mejorar la calidad de vida de los afectados. BDASC fue fundada
en 1973 como Hemophilia of South Carolina por un grupo de
padres interesados en promover la concientizacién, brindar
apoyo grupal y ayudar a otras organizaciones como la National
Bleeding Disorders Foundation y la Hemophilia Federation of
America. BDASC presta servicios a mas de 400 familias en 39
condados de South Carolina, con miembros en North Carolina,
Georgia y mas alla.

Bleeding Disorders Association of South
Carolina

Green Gate Office Park

25 Woods Lake Road, Suite #300

Greenville, SC 29607

Horas: Lunes a Viernes- 9AM-5:30PM
Teléfono: 864-350-9941

Sitio web: BDA-SC.org

¢ Un capitulo de la National Bleeding Disorders
Foundation.

e Miembro del Capitulo de la Hemophilia
Federation of America.

¢ Una organizacién benéfica registrada en el
condado de Greenville.

e Un miembro orgulloso de la South Carolina
Association of Nonprofits —SC Together.

¢ Un miembro orgulloso de la Greenville
Chamber of Commerce.

e Un miembro orgulloso de la Palmetto Health
Collective.

Ovyo

jApoyando a la comunidad
de trastornos hemorragicos
durante 50 aios!




Liderando en soporte
Programas y servicios

Simposios/Conferencias Educativas, Talleres y Educacién de Extensién Regional
Eventos de recaudaciéon de fondos y campaiias de concientizacién publica
Grupos de apoyo

Reunién anual festiva estatal de fin de aiio

Eventos recreativos de networking/Fin de semana de campamento
familiar/Apoyo a campamentos para nifos y adolescentes

Becas universitarias

Asistencia financiera/atencién compasiva de emergencia y no emergencia
Asistencia de referencia

Defensa del Paciente: Dia Legislativo Anual/Capacitacién en Defensa
Defensa estatal y nacional: Dias de Washington

Programa de voluntariado

Apoyo a la Conferencia Nacional

Clinicas de infusion/ID de alerta médica

Reunién Educativa Estatal Anual

Coalicion de Defensa del Estado y Programa de Embajadores

Programa de Innovacién Virtual (programa VIP- iPad)

Boletin trimestral y reuniones mensuales de la junta directiva

Nuestras historias de éxito

Estas e innumerables historias adicionales son de lo que
se trata.

Cuando nuestros nifios vienen al Retiro para Adolescentes,
aprenden a ser independientes y comparten sus logros sobre
coémo vivir con un trastorno hemorragico; una joven aprendi6 a
autoinfundirse su medicamento con el apoyo de sus amigos.
Ahora va a la universidad y puede cuidar su propia enfermedad
de forma independiente.

Un joven necesitaba ayuda con el cuidado dental. Su dentista dijo
que perderia sus dientes sin repararlos inmediatamente. BDASC
intervino para ayudar a cubrir parte del costo. Hoy sonrie
alegremente porque estabamos alli para ayudar.

"Solo queriamos agradecerles por un fin de semana maravilloso y
la oportunidad de conectarnos con otras familias. jFue increfble!
Nuestros hijos también hicieron nuevos amigos y se lo pasaron
genial". -Keeping It Coastal, Campamento familiar educativo 2021

Un hombre necesitaba nuestra ayuda para defenderlo cuando su
acceso a su medicamento (factor) estaba en peligro. Estdbamos
alli para abogar y hoy le esta yendo bien.

"Estaba presente de vez en cuando y sabia algunas cosas que
estaban sucediendo. Con el programa VIP, sé lo que esta
sucediendo y cuando esta sucediendo, y puedo involucrarme
como nunca antes. No creo que estaria al tanto de lo que estoy
ahora. ME ENCANTA este programa. Ademads, cuando tengo un
sangrado o estoy en cama durante uno o dos dias, incluso puedo
sentarme y ver una pelicula. MUCHAS GRACIAS !II"

"Caminamos todos los afios en busca de esperanza. La esperanza
de que eventualmente veamos una cura. La esperanza de que
tengamos mejores opciones de tratamiento disponibles. La
esperanza de que nuestra hija crezca sintiéndose confiada y
segura, a pesar de que tiene algo diferente en ella. Espero que
todas las personas con un trastorno de la coagulacién tengan
acceso a atencion, educacién y defensa. Este es un camino dificil
que recorremos todos los dias, saber que existe una organizacion
gue nos apoya lo hace un poco mas facil".




