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Desde los 16 hasta
los 18 anos de edad

Los adolescentes con frastornos hemorrdgicos
enfrentan varios problemas o desafios de salud
de manera continua a medida que maduran
y aprenden a controlar su trastorno. Como
adolescente con un frastorno hemorrdgico, es
importante que sepas sobre lo que te ayudard
a comenzar a vivir de manera independiente y
a controlar tu propio frastorno. Este es el quinto
folleto de la serie Guia sobre el crecimiento
elaborada segun la edad y adaptada de la
Guia de tfransicion del Consejo de Asesoria
Cientifica* (MASAC) de la Fundacién Nacional
de la Hemofilia (NHF). Cada folleto se enfoca
en indicadores importantes de tu desarrollo

y la relacién que fienen con tu trastorno
hemorrdgico. Este recurso se disend para ser
utilizado conjuntamente con el equipo médico
de tu centro de tratamiento de hemofilia (HTC,
por sus siglas en inglés) para guiarte a medida
gue crezcas y te vuelvas mads independiente.

1. Apoyo social y recursos

v/ Asiste a los eventos locales y nacionales
para personas de la comunidad
con trastornos hemorrdgicos que se
realizan durante todo el ano. Participa
en eventos especificos para jovenes
para comunicarte con otras personas
y obtener el apoyo que necesitas a
medida que fus necesidades cambian.
Preglntale al equipo de tu centro de
fratamiento y del capitulo local de
NHF u organizaciones de frastornos
hemorragicos acerca de programas,
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sesiones de grupo y actividades sociales
con otros adolescentes con trastornos
hemorragicos. Busca tu HTC local en el sitio
web de los Centros para el Control y la
Prevencion de Enfermedades en www.cdc.
gov/bloodireatmentcenters. Para obtener
una lista de los capitulos locales de NHF y
de ofras organizaciones relacionadas con
los trastornos hemorragicos, al igual que una
lista de los eventos nacionales y sus sedes,
visita el sitio del internet de la fundaciéon en
www.hemophilia.org.

Explora oportunidades de actividades

en grupo en tu comunidad. Las

actividades después de las clases y ofras
extracurriculares ofrecidas por tu escuela,

fu centro recreacional o la YMCA local, el
departamento de parques o varios clubes y
centros comunitarios te darén la oportunidad
de conocer mds personas y de hacer amigos.
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v/ En el sitio web de NHF hay varios

recursos disponibles y también puedes
comunicarte con el HANDI, el centro de
recursos de informacion de la fundaciéon
(1-800-42-HANDI) (1-800-424-2634) para
hablar con un especialista en informacién
sobre las publicaciones y folletos. También
visita www.hemaware.org, (Ia revista)
sobre trastornos hemorragicos de NHE
disponible en Internet. Consulta con tu
centro de tratamiento u organizacion
local de trastornos hemorragicos para
obtener recursos.

2. Salud y estilo de vida

v/ Habla sobre la importancia de los

deportes y el gjercicio con miembros del
equipo de tu centro de fratamiento. Ellos
pueden ayudarte a escoger actividades
que sean seguras y beneficiosas para tu
bienestar fisico y emocional. También te
pueden ayudar a adaptar las actividades
para que puedas participar plenamente.
Estudia el folleto Jugando a lo seguro:
Trastornos hemorragicos, deportes y
gjercicios, disponible a tfravés del HANDI.

v/ Aprende cémo se tratan las hemorragias

y las consecuencias de no tratarlas
adecuadamente, como el dano de las
articulaciones a largo plazo.

Entiende cémo fu frastorno hemorragico
puede afectar la imagen de tu cuerpo.
Habla de cualquier preocupacion que
tfengas con tus padres, con el trabajador
social de tu centro de fratamiento o con
otro adulto en quien confies.
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v/ Habla con un adulto de confianza
sobre cualquier presidn por parte de tus
companeros que estés experimentando,
especialmente si se relaciona con el consumo
de alcohol, tabaco o drogas y con conductas
sexuales. Ten presente que estas conductas
de alto riesgo pueden aumentar tus
posibilidades de problemas de salud graves
debido a tu trastorno hemorrdgico. Practica
qué hacer y decir en una situacion incémoda
para saber como actuar si llega a presentarse.

v/ Habla con el personal de tu centro de
fratamiento acerca de planes de salud a
largo plazo, incluido el seguimiento de tu
plan de tratamiento, tener el factor de la
coagulaciéon a mano todo el fiempo vy el
cambio de atenciéon pedidtrica a atencion
de adulto (por ejemplo, cémo cambiard eso
el tratamiento, las relaciones con el personal
y los asuntos confidenciales).

3. Planeacioéon educativa

v/ Piensa en frabagjos y carreras que te puedan
inferesar y que sean compatibles con tus
afecciones. Considera como tu frastorno
hemorragico podria afectar fu seleccion
de carrera. Por ejemplo, puede que
consideres evitar frabajo que haga presion
en tus arficulaciones o empleos que te
pongan en mayor peligro de lesiones. Habla
con un guia escolar o un asesor vocacional
para explorar en profundidad tus infereses
y selecciones y la educacién que necesitas
para seguir esas carreras. Comienza a servir
de voluntario, a trabajar en el verano y a
tfomar cursos extracurriculares para avanzar
en lo que te interesa y en tus posibles
selecciones de carrera.
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v/ Explora selecciones de escuelas post-
secundarias feniendo en cuenta coémo
esa seleccion puede afectar tu seguro y
tu atencién médica.

Habla con un asesor escolar sobre el
curso apropiado de trabajo, capacitacion
vocacional u otras oportunidades

que fte puedan ayudar en fu seleccion

de carrera.

Comienza a aprender e investigar sobre
opciones de seguro para tus planes
futuros. ¢ Coémo tu carrera o seleccién de
frabajo afectardn tus opciones de seguro?
¢ Cudles alternativas de seguro estan
disponibles en tu drea local o estatal?

Indaga con los empleadores cudles

son tus derechos con respecto a
adaptaciones a las que tfengas derecho
relacionadas con tus funciones de trabajo
y los derechos que tienes con respecto
alo que se puede divulgar, el seguro y
demds entre distintos empleadores.

4. Velar por tu propia causa y
autoestima

Expresa las necesidades fisicas y médicas

v/ Debes poder identificar los signos y

sinftomas de una hemorragia e informarle
a tu proveedor de atencidn médica

lo mds pronto posible, e iniciar por tu
cuenta el tratamiento de la mayoria de
las hemorragias. Habla abiertamente
sobre los signos, sinfomas y tratamientos
con tu médico para estar seguro de que
entiendes cobmo controlar tu trastorno
hemorragico.
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v/ Vuelve un hdbito el fratamiento inmediato

de las hemorragias teniendo el factor de

la coagulacion listo y a mano, como en el
refrigerador de la escuela o en las casas de
tus amigos. Habla con miembros del equipo
de tu centro de tratamiento, con tus padres
o0 con todos ellos acerca de cualquier
situacion extrana que pueda surgir durante el
fratamiento o debido a este, especialmente
en la escuela o durante ofras actividades
(como deportes), y de como puedes
manejar esas situaciones.

Enfiende por qué es importante que hables
por ti mismo cuando te relinas con fus
proveedores de atencion médica. Lieva

un diario o una lista de preguntas o temas
para consultar con tu equipo de atencidn
médica para asegurar que tus necesidades
estén siendo satisfechas. Habla con tu
equipo médico sobre lo que se espera de ti
a medida que maduras y como cambiarén
tu rol y el de tus proveedores de atencion
médica cuando pases de la atencidn
pedidtrica a la atencién para adultos.

Entender los derechos y responsabilidades de tu
atencién médica

v/ Conoce las opciones de seguro disponibles.

Algunos estados tienen programas de seguro
para ninos con necesidades de atencion
médica crénicas que rednen los requisitos.
Si ya cuentas con seguro médico, asegurate
de tener claro los servicios y tratamientos
que estan cubiertos y si hay limites en la
cobertura. Comunicate con el HANDI o con
el capitulo local de NHF o una organizacion
local de trastornos hemorrdgicos para
solicitar materiales informativos sobre
cobertura de salud.
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v/ Inférmate sobre los derechos y
responsabilidades de los pacientes.
Solicita la declaracién de derechos de
los pacientes de NHF, disponible a
fravés del HANDI.

v/ Conoce las leyes de confidencialidad

relacionadas con la atencidn de la salud,
como la Ley Federal de Confidencialidad
sobre la Informacién de la Salud

(HIPAA, por sus siglas en inglés). Dicha

ley protege tu informaciéon de salud
identificable individualmente vy fija
est@ndares nacionales para la seguridad
de la informaciéon de salud protegida
electronicamente. Investiga sobre la
informacion de la HIPAA en el sitio web
del Departamento de Salud y Servicios
Humanos de los Estados Unidos (www.
hhs.gov). (Para informacion en espanol
puede utilizar el sitio hitp://www.dol.
gov/ebsa/publications/hipaasp.htmil)
Considera llevar tu propio registro médico
con resimenes clinicos y resultados de
exdmenes de laboratorio y de radiografias.

5. Salud sexual

v/ Habla con el equipo de tu centro de

fratamiento acerca de cdémo la pubertad
te afectard y afectard tu trastorno
hemorrdgico. Entiende como tu trastorno
hemorragico afectard tu salud sexual
(hemorragias en la ingle, menstruacion,
fransmisién de enfermedades de
fransmision sexual y hemorragias en

las articulaciones) y asuntos como la
anticoncepcion, el embarazo, la identidad
sexual y tus derechos como persona
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sexual. Asegurate de abordar cualquier
tfemor, pregunta o preocupacion que
puedas tener acerca de cambios que estés
experimentando emocional y fisicamente.

v/ Define tu opinién con respecto a la intimidad

fisica y evita tomar decisiones bajo presion.
Entiende y practica la abstinencia sexual o el
Sexo seguro.

(4 Aprende cudndo y en ddnde obtener

servicios de salud sexual si los necesitas,
como por ejemplo, evitar embarazos no
deseados y cémo asegurarte de que estds
teniendo sexo seguro.

6. Acciones individuales con
respecto a la atencidén médica

¢/ Mantén una lista de nimeros de teléfono

importantes para casos de emergencias.
Incluye informacién de contacto de tu
pediatra, tu centro de tratamiento, el
proveedor de tu factor de la coagulacion, la
enfermera de atencion a domicilio y la sala
de emergencias del hospital local. Aseglrate
de que la lista esté en un lugar de facil
acceso y que tus padres y otros miemlbros de
la familia sepan en dénde esta.

v/ Comienza a llevar tu propio registro, haz los

pedidos de tus medicamentos y suministros,
haz seguimiento de tus sangrados (incluidos
los periodos menstruales) y comunicate
directamente con tus proveedores de
atenciéon médica acerca de cualquier
complicaciéon o problema.

Habla de tu plan de tratamiento con el
equipo de tu centro de fratamiento. Junto
con ellos debes analizar cudl terapia es
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la mejor para ti en este momento (la
terapia a demanda, profilaxis o profilaxis
relacionada con las actividades),

incluido el comienzo de la venopuncion

y autoinfusion, si se aplica. Comprende
por qué es vital seguir el plan de fu
tratamiento durante esta etapa de tu vida
y hablar sobre cualquier complicacion
que puedas tener con tu equipo de
servicios de salud.

Aprende y practica las precauciones
universales recomendadas para todas las
personas gue manejan equipo de infusion
de factor de la coagulacion. Lavate bien
las manos antes y después de aplicarte

el factor. Las personas que preparan los
productos o que realizan la infusidn deben
utilizar guantes y hacerlo fambién durante
el desecho del equipo de infusidn del
factor y de los residuos. Una aguja que
haya pinchado la piel no debe reutilizarse
y las agujas usadas nunca deben volver

a taparse. Las agujas usadas deben
colocarse en un recipiente para objetos
punzocortantes que no esté al alcance
de los ninos.

v/ Aprende cudndo debes acudir a la

sala de emergencias (ER). Recuerda
llamar siempre al equipo de tu centro de
fratamiento antes de dirigirte a la sala de
emergencias para que ellos notifiquen
de tu llegada al personal médico.

Insiste en que el personal de la sala de
emergencias contacte a tu centro de
fratamiento si tienen preguntas sobre tu
plan de tratamiento.
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Lleva una vida activa

(4 Participa en las actividades fisicas que
se ofrecen en la escuela y en los centros
comunitarios. El fisioterapeuta de tu centro
de tratamiento puede recomendar
deportes seguros 0 maneras de modificar
actividades para que puedas participar en
ellas plenamente. Entiende la importancia
de comenzar o continuar de manera regular
cualquier ejercicio casero o fisioterapia.

v/ Aprende por qué y como el ejercicio puede
prevenir o reducir las complicaciones de tu
trastorno hemorragico. Busca actividades
fisicas que te gusten y practicalas de manera
regular.

Entiende las causas genéticas de tu trastorno
hemorragico

v/ Entiende las causas genéticas de tu frastorno
hemorragico y si podrias tfransmitirselo a tus
hijos. Piensa si otros miemioros de la familia se
beneficiarian con pruebas para establecer si
son portadores o si podrian sufrir un trastorno
hemorragico.
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La Fundacién Nacional de Hemophilia (NHF) se
dedica a la busqueda de mejores fratamientos y
de una cura para los frastornos hemorragicos y de
la coagulacién y para prevenir las complicaciones
de estas afecciones a fravés de la educacion,

la promocidon de la causa y la investigacion. Sus
programas e iniciativas han sido posibles gracias

a la generosidad de individuos, corporaciones y
fundaciones, al igual que mediante acuerdos de
cooperacion con los Centros para el Control y la
Prevencion de Enfermedades (CDC).

El contenido de este folleto es responsabilidad
exclusiva de sus autores y no representa
necesariaomente el punto de vista oficial de los
CDC ni de oftros patrocinadores de NHFE.

La informacién contenida en esta publicaciéon solo
se suministra para tu conocimiento general. No tiene
como fin reemplazar la consulta con tfu médico,

la enfermera o el trabajador social. La NHF no da
asesoria médica ni se involucra en la practica de

la medicina. La NHF no recomienda, bajo ninguna
circunstancia, fratamientos especificos para ciertos
individuos y en todos los casos recomienda que
consultes a tu médico o centro de tratamiento local
antes de iniciar cualquier curso de fratamiento.

Para obtener mds informacion o ayuda, llama
al centro de recursos de informacién de NHF
al 1-800-42-HANDI; 1-800-424-2634 o visita
www.hemophilia.org.

Puedes encontrar recursos adicionales
sobre la crianza (en inglés) en el Internet en
www.cdc.gov/parents.
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