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Etapas De La Vida

Navegar por la transicion entre las
etapas de la vida puede ser un reto para
cualquiera a cualquier edad. Vivir con
una enfermedad cronica rara puede

& presentar adn mdés complicaciones.

Afortunadamente, con algunos consejos
dtiles y una planificacion futura, las
personas y las familias pueden sentirse
mMAs preparadas para estos periodos

de transicion.

De la infancia a la adolescencia
De adolescente a adulto

Envejecer con hemofilia

Mds programas de Sanofi




De La Infancia A

La Adolescencia

Construir la confianza sobre una base sélida

A medida que los ninos con hemofilia pasan a la adolescencia, una
base sélida puede ser importante, ya que empiezan a desarrollar su
independencia y a ser mds conscientes socialmente.

Establecer unos fundamentos saludables

Nutricién

Comer sano puede ayudar al cuerpo a obtener la nutricién que necesita
para crecer. Los nutrientes fortalecen los musculos y los huesos, y mantener
un peso adecuado ayuda a proteger las articulaciones, lo que es
especialmente importante para las personas con trastornos hemorragicos.

MyPlate.gov ofrece orientacién acerca de la nutricién y la incorporacion
de mas opciones de comidas saludables. Consulte a un médico o a un
nutricionista a la hora de ajustar los hdbitos alimenticios.

Ejercicio

La actividad fisica puede proporcionar una gran cantidad de
beneficios. Las personas con hemofilia pueden beneficiarse de los
ejercicios que fortalecen los musculos, o que ayuda a proteger las
articulaciones. Participar en actividades con amigos, apropiadas para
la edad, puede ser una forma divertida de hacer ejercicio. Trabaje
con su médico para evaluar el riesgo de hemorragia para cualquier
actividad y modifique segln sea necesario.

Hemophilia.org tiene recursos y una lista de deportes y actividades
apropiadas para ayudar a los pacientes con hemofilia a jugar con
seguridad.

Notas
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Aprender los fundamentos de la hemofilia

Educacion con respecto a la hemofilia
Acercarse a la hemofilia con una mentalidad

de aprendizaje puede ayudar a que se busque
mads informacién acerca de la enfermedad y las
opciones de fratamiento durante toda la vida. Los
campamentos, las conferencias de pacientes

y los programas de CoRe de Sanofi, adaptados

a cada edad, pueden ser experiencias de
aprendizaje atractivas.

Autoinfusion

Aprender a autoinfundirse puede conducir a una
mayor independencia en el futuro. Algunos de
los primeros pasos pueden ser ayudar a montar
los materiales y aprender la importancia de un
entorno estéril. Se pueden anadir otras cosas

a medida que aumenta la confianza, como

la mezcla de factor y el seguimiento de las
infusiones, hasta que la mayor parte del proceso
se pueda realizar individualmente.

Gestion de la atencién

Pregunte a su
CoRe acerca

de las préximas
oportunidades de
formacion.

Hable con su CoRe
acerca de los
recursos de apoyo a
la autoinfusiény de las
herramientas que le
ayudardn a usted o

a su hijo a mantenerse
en el camino.

Asumir un papel activo en la gestién de los diversos aspectos del cuidado
de la hemofilia puede ser beneficioso para aprender a una edad
temprana. Tareas como aprender los nombres de los medicamentos que
se toman, saber cudndo hay que tomar los medicamentos y llevar un

diario del fratamiento son formas de empezar.

Concienciar a los demas

Aunque es importante informar a personas como las enfermeras y los
profesores de la escuela acerca de un trastorno hemorrdgico, la decisién
de decirselo o no alos amigos y compafieros de clase es una decision
personal que depende de la comodidad del individuo. Un ejemplo para
decirle a un amigo que tiene hemofilia podria sonar asi:

Tengo

lo que significa que mi sangre no actda como la de la
CHAT mayoria de la gente.
Si me hago dano, como un chichdén o un moretdn, tardo mas
en dejar de sangrar por dentro y por fuera.

Tomo medicamentos para ayudar a que se detenga.
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https://www.myplate.gov/

De La Infancia A a?
La Adolescencia

Empezar en la escuela Preguntas del equipo de atencion médica
Las escuelas y los distritos escolares suelen tener programas de ayuda He aqui algunas consideraciones adicionales que un equipo de
para determinados estudiantes. Un Programa Educativo Individualizado atencién médica podria ayudar a abordar:

(IEP, por su sigla en inglés) es un plan que describe la instruccién, el

o > . . ¢ Si se recomienda el fratamiento a demanda para
apoyo y los servicios de educacidn especial que se proporcionan.

poder hacer deporte.

Consulfe los programas que ofrecen las escuelas de su zona. Los orientadores y * Coémo puede afectar la pubertad a los adolescentes
los trabajadores sociales pueden ser grandes recursos para aprender mds. hemofl'licos

personal de la escuela para ayudar a su hijo a prosperar. hemofilia.

Notas

@ Hable con su CoRe acerca de las posibles formas de colaborar con el ‘ EJerCICIOS adecuados ala edad de una persona con

Estar lejos de casa

Las pijamadas y los campamentos pueden ser acontecimientos
emocionantes durante el crecimiento. Planificar con anticipacion
puede ayudar a garantizar una experiencia mds agradable y
mantenerlo preparado en caso de una hemorragia.

Ademds de informar a las partes responsables del cuidado, es
importante tener preparados los siguientes elementos.

¢ Factor, material de infusion, identificaciéon médica, aplicacién o
registro de infusién
¢ Numeros de teléfono importantes en caso de emergencia

Asegurese de mantener actualizada la informacion de identificacion
médica de emergencia de su teléfono celular.

Pregunte a su CoRe acerca de la historia y los posibles beneficios del
campamento de hemofilia para ayudar a decidir si su familia estd
preparada.
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De Adolescente g
A Adulto

Sentirse con autonomia Derechos de los discapacitados

Es importante que los adolescentes con hemofilia sigan aprendiendo En la transicién de la escuela a la vida profesional, es importante
sobre de su enfermedad para que se sientan capacitados para conocer los derechos protegidos para las personas con hemofilia.
empezar a tomar las riendas de su vida en la edad adulta, con el Worker.gov ofrece informacién acerca de los derechos de los

apoyo de su familia y su red de cuidados. trabajadores y las inquietudes mdés comunes en el lugar de frabajo.
Mantener habitos saludables Necesidad de un seguro

Asumir la responsabilidad de la atencién médica puede incluir una Participar en organizaciones comunitarias y en el voluntariado puede
mayor participacién en las decisiones y la transicién de los médicos de ofrecer nuevas oportunidades para conocer gente, encontrar aficiones
atencién pedidtrica a los proveedores de atencién médica en adultos. y establecer una red de apoyo. Pregunte a su CoRe por nuestro
Algunas medidas que pueden tomarse para mantener un estilo de vida programa "Desmitificar los seguros" para saber mds acerca de los
saludable con la hemofilia son: fundamentos de los seguros.

Concientizar a los demas
Cuando se vive con companeros de cuarto por primera vez, se inicia

Programar Cumplir con Mantener = ! N .

exdmenes fisicos el programa un cuerpo y una una relacidn o se comunica a los companeros de trabajo, puede ser

y revisiones periédicas de dosificacién mente sanos con importante que ellos sean conscientes de su hemofilia y sepan qué
recomendado por habitos saludables hacer en caso de emergencia. Un ejemplo para decirle a un amigo
su médico y ejercicio que tiene hemofilia podria sonar ast:

Mudarse de casa

A medida que los adolescentes dejan el hogar de los padres, es
inteligente considerar y asegurarse de que estan preparados para la Tengo
vida diaria, asi como establecer planes de accidén de emergencia.

Algunos pasos importantes pueden ser: CHAT Eso significa que mi sangre no coagula iguql que la de ofras
personas, lo que puede provocar hemorragias prolongadas

Localizar el Buscar dénde Encontrar por encima y por debajo de mi piel. Es una condicién

Centro de conseguir nuevos genética que se puede controlar con tratamiento.

Tratamiento de suministros proveedores

la Hemofilia (HTC, para el trastorno de cuidados

por su sigla en inglés) hemorragico

més cercano Preguntas del equipo de atencion médica

Pariicipqcién de la comunidad He aqui algunas consideraciones adicionales que un equipo de

Mudarse fuera de casa puede ser a veces una experiencia aislante. atencién médica podria ayudar a abordar:

Participar en organizaciones comunitarias y voluntariado puede  Encontrar profesionales de la salud bucodental que

ofrecer nuevas oportunidades para conocer gente, encontrar aficiones

¥ establecer una red de Apoyo estén familiarizados con los trastornos hemorragicos.

) * Salud y seguridad sexual y reproductiva.
@ Pida a su CoRe o HTC que le ayude a encontrar algun centro de hemofilia

cercano en la zona.
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https://www.worker.gov/

Envejecer Con Hemofilia Y

Proteger su salud Deteccion de enfermedades relacionadas con la edad

A medida que los adultos hemofilicos siguen envejeciendo, es Las personas con trastornos hemorrdgicos son susceptibles de sufrir

importante tomar medidas para proteger su salud a fin de vivir lo mds las mismas afecciones relacionadas con la edad que las personas sin

cémodamente posible. trastornos hemorragicos. Programar revisiones periédicas puede ayudar
a identificar problemas de salud emergentes. Coordine con su médico

Planificar una familia de atencién primaria, su hematélogo y su HTC para asegurarse de que

El ADN es el responsable de la transmisién de los rasgos hereditarios de le hacen las pruebas y los exdmenes adecuados.

una generacién a ofra. Durante el proceso de planificacién familiar, las

personas con antecedentes familiares de hemofilia pueden considerar Preguntas del equipo de atenciéon médica

la posibilidad de someterse a pruebas genéticas para ver si pueden ser He aqui algunas consideraciones adicionales que un equipo de

portadores o fransmitir el gen de la hemofilia. atencién médica podria ayudar a abordar:

Mantener su cuerpo en movimiento * Limitaciones fisicas que pueden producirse como

El ejercicio regular puede ayudar a mantener sanos los madsculos y las parte del envejecimiento o como resultado de

articulaciones a medida que se envejece. Mantener la estabilidad de complicaciones de un trastorno hemorrdgico.

las articulaciones, la fuerza muscular, la coordinacién y la flexibilidad

puede ayudarle a conservar el equilibrio y a prevenir las caidas. Opte * Actividades adecuadas a la edad para ayudar a los

por ejercicios de bajo impacto que también pueden ayudar a mejorar el adultos hemofilicos a mantenerse activos.

equilibrio y la movilidad.

Sanofi para capacitar a las personas que viven con hemofilia y que aspiran
a ser mds activas, este sitio incluye recursos, talleres y videos de terapistas
fisicos centrados en la salud de las articulaciones y el bienestar general.

@ Consulte el Movimiento Articular en HemJointMovement.com. Creado por NO"GS

Gestion del dolor articular

A medida que las personas envejecen, sus articulaciones también lo
hacen. Para las personas hemofilicas, el dolor articular puede estar
asociado a una hemorragia. Trabaje con su equipo de atencién
médica para encontrar la mejor manera de controlar su dolor.

nuevas lesiones. Son las siglas de Rest, Ice, Compress, and Elevate
(reposo, hielo, compresién y elevacion) y, en consulta con un equipo de
atencion médica, puede ser beneficioso para el proceso de curacion.

@ RICE es un método firme para aliviar el dolor articular y ayudar a prevenir

Rest Ice Compress Elevate
(reposo) (hielo) (compresion) (elevacion)
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https://www.hemjointmovement.com/

Mas programas
de Sanofi

Hable con su CoRe acerca de
algunos de otros de nuestros
programas utiles:

De la clinica a la mesa de la cocina:

infusiones en casa

Los adolescentes y preadolescentes explorardn los aspectos
logisticos, sociales y emocionales de la gestiéon de las
infusiones en casa en este programa interactivo.

Como decidir si esta listo para un campamento

Hablaremos de miedos comunes y analizaremos en
profundidad el entorno de un campamento, incluyendo la
socializacién y los recursos de apoyo.

Descifrar el codigo

Presenta los fundamentos del ADN, incluyendo cémo puede
afectar a su salud y la relacién entre el ADN y la hemofilia.

Para obtener mads recursos acerca de la vida
con un trastorno hemorragico, péngase en
contacto con su gestor de CoRe de Sanofi.
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