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CONSTRUYENDO SU SISTEMA DE APOYO
DE REGRESO A LA ESCUELA

Para los padres con nifilos que experimentan trastornos hemorragicos, educar ala
enfermera de la escuela, el maestroy el personal de su hijo es vital para el bienestar
. del nifio. Es importante que sepan cémo trabajar mejor en equipo y brindar apoyo
specml’ry phqrchy en caso de lesiones o incidentes de sangrado. Al comienzo del afio escolar, una
conversacion de actualizacion siempre es una buena idea, incluso si ha estado en la
misma escuela durante afos.

Para ayudar a los padres a navegar este viaje, aqui hay algunos consejos valiosos para garan-

urac’ tizar una transicion sin problemas y exitosa para los nifios de primaria y secundaria.
Sp“j:‘y‘:;“:y PREPARACION DE ENFERMERAS Y PERSONAL MEDICO
Expires 02/01/2026 Sea paciente mientras educa a la enfermera escolar y al personal médico acerca del trastorno

de sangrado de su hijo/a, sus sintomas y los pasos apropiados a seguir en caso de sangrado
o emergencia. Debido a la rareza de la enfermedad, es posible que muchos profesionales médicos
no hayan recibido capacitacion o hayan experimentado incidentes previos relacionados con ella.

Proporcione instrucciones claras para administrar tratamientos con factor de coagulacion y otros
medicamentos necesarios. Incluso puede considerar grabar un video con su teléfono y compartirlo con
ellos, para que siempre tengan una referencia para trabajar.

Presente un formulario de contacto de emergencia con su numero de contacto y el proveedor de
atencion médica del nifio. Asegurese de que la enfermera conozca los pasos a seguir cuando se requiere
atencién médica inmediata.

Desarrolle un plan detallado de manejo de la hemofilia en colaboraciéon con el equipo de atencién médica
del nifio/a. Compartalo con la enfermera escolar, incluyendo instrucciones sobre cémo manejar las
actividades fisicas y prevenir posibles lesiones.

EDUCAR A LOS MAESTROS

Aunque el maestro tendra docenas de nifios en el aula para ayudar, es valioso programar una reunion
en persona con los maestros de su hijo para dialogar sobre su condicién y necesidades especificas.
Inférmeles de cémo reacciona su hijo en diferentes situaciones para que puedan reconocer cualquier
sefial de advertencia.

Pida al profesor/a que describa su horario tipico del dia para que pueda sefialar cualquier preocupacion

que usted tenga. Proporcione informacidn sobre limitaciones o restricciones en las clases de educacion
fisica o durante las actividades extracurriculares. Sugiera tareas alternativas en las que el nifio/a pueda
participar para asegurarse de que se sientan incluidos.

Al mismo tiempo, expliquele que su hijo no quiere ser tratado de manera diferente. Dé puntos de
conversacion informativos pero casuales si un companiero de estudios pregunta, se asusta o se burla
de su hijo.

Anime a los maestros a estar atentos a los posibles signos de una hemorragia, como viajes frecuentes
al bafio o moretones excesivos y notifique a la enfermera de la escuela inmediatamente si surge
alguna inquietud.
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Continuacion de la pagina anterior

COMUNICACION CON EL PERSONAL

DE LA ESCUELA

Témese el tiempo para informar a los administradores,
consejeros y supervisores del patio de recreo. Enfatice
laimportancia de mantener la confidencialidad para
evitar cualquier reaccién no deseada.

Comparta el plan de atenciéon médica individualizado
(IHP) del nifio con el personal relevante para asegurarse
de que entiendan las precauciones y tratamientos
necesarios para mantener al nifio seguro.

Anime al personal a promover un entorno de apoyo
e inclusiéon, fomentando la empatia y la comprension
entre los estudiantes acerca de las condiciones de
trastornos de sangrado.

COMUNICARSE CON LOS PADRES

NORMALIZAR LA ESCUELA

Fomente la comunicacién abierta con su hijo sobre su
trastorno hemorragico. Enfatice que es una condicién
manejable y empodérelos para que asuman un papel
activo en su atencién médica.

Abogue por la participacion de su hijo en actividades
apropiadas para su edad, tanto dentro como fuera de
la escuela, mientras se asegura de que su seguridad
y bienestar sigan siendo una prioridad.

Podria considerar organizar una sesién educativa o invitar
a profesionales de la salud a la escuela para ensefar

a los estudiantes sobre los trastornos hemorragicos.

O comparta una sesién virtual disipando cualquier
concepto erréneo mientras promueve la empatiay la
aceptacion.

DE LOS AMIGOS DE LOS NINOS

Comuniquese con los padres de los amigos de su hijo/a y eduquelos sobre su condicion.
Es importante explicar que su enfermedad no define las habilidades o el potencial de su hijo.

Proporcionar recursos e informacién a los padres sobre coémo pueden apoyar a sus
hijos para que sean buenos amigos y abogar por la inclusion y la comprension.

Fomente el didlogo abierto entre los padres para que
puedan abordar cualquier inquietud o pregunta
sobre las interacciones de su hijo con el nifio

con hemofilia.

Al proporcionar a su equipo de apoyo el conocimiento

necesario y fomentar un entorno de apoyo e inclusion,

los padres pueden asegurarse de que su hijo/a se
sientan seguros, aceptados y empoderados
para prosperar en su camino académico.
Su equipo de Fidelis o el capitulo local

de la Fundacién Nacional de Hemofilia
(NHF) también pueden brindar

ayuda. Con el enfoque

adecuado, los nifios pueden

experimentar una

experiencia escolar

satisfactoriay

enriquecedora.

#




HISTORIAS DE PADRES PLAN 504 e IEP

Le recomendamos que consulte el Plan 504 y los Programas de
“El hematélogo de mi hijo fue muy ; Educacién Individualizada (IEP). Estas leyes federales ayudan a

‘ A in i o i i
/alentador al hacerme saber que la tecnologl’a los I’I'II‘IOS de.klndergarten a 1'2. grado con necesidades gspeuales
o discapacidades. Estas politicas dan a todos los estudiantes

y los tratamientos han recorrido un largo la oportunidad de tener éxito. Los nifios con trastornos
camino. También se ofrecid a hablar con mi \ hemorragicos pueden tener dificultades para mantenerse
- . al dia con la escuela o las actividades.
familia y con la maestra de mi hijo. Eso es lo :
que realmente los cambid. Al ser educados, Estos planes garantizan que:

se volvieron mucho mas solidarios con \ o
s - v . » Se pueden hacer modificaciones en la
mi hijo y mi familia. educacion fisica.

e Se pueden dar ausencias justificadas o tardias

“Le he ensefiado a mi hijo desde una R citas médicas.

edad muy temprana a reconocer el hecho de « Se pueden ofrecer visitas de enfermeria
que tiene un trastorno hemorragico. Aprovechamos \ preaprobadas e incluso un lugar seguro para
. . ; almacenar el factor.
cualquier oportunidad para educar a otros. Le digo que se
sienta empoderado por ello. Sé que algunas personas son mas \ Si necesita un defensor, llame a su equipo de
privadas, pero eso ha ayudado a mi hijo a ser mas consciente Fidelis. Estamos aquf para ayudar.
de las cosas que no debe hacery saber lo que pugde www.fidelis-rx.com
hacer de manera segura. Se trata de ser consciente CA 866.643.2042
y generar confianza.” NV 866.643.3547

“Creé una carpeta para la escuela de mi hijo
que le di ala enfermera de la escuela y a la maestra.
Tiene una foto de mi hijo, su hombre, fecha de nacimiento
y pasos muy especificos a seguir en caso de una
emergencia. También tengo un video en el teléfono de
mi hijo para que cualquiera pueda verlo si hay una
situacion urgente y saber qué hacer.” '
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