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INICIO DE LA ESCOLARIZACION: ; CUAN-
DO ES EL MOMENTO ADECUADO?

Saber que su hijo o hija tiene hemofilia u

otro trastorno hemorragico puede hacer

que decisiones cotidianas, como empezar
la escuela infantil o el denominado jardin

maternal, resulten abrumadoras.

Es importante recordar que no existe una Unica opcién
“correcta”. Los padres pueden tener opiniones o
niveles de preocupacion diferentes respecto al inicio
de la escolarizacién infantil. Uno puede sentirse
seguro de que el nifio esta preparado, mientras que el
otro puede preocuparse por la seguridad o por si es el
momento adecuado. Estas diferencias son normales y
forman parte del proceso familiar para tomar la mejor
decision para su hijo.

Cada familia debe considerar su propia situacion,
incluida la gravedad del trastorno, el tratamiento,
las experiencias previas y el nivel de confianza en el
centro educativo.

Con la informacién y la orientacién adecuadas, es
posible tomar una decisiéon segura y apropiada. Una
transicion gradual o un periodo de adaptacién puede
ayudar tanto al nifio como a la familia a sentirse mas
seguros al comenzar la escuela infantil.

CONSEJO: No tiene que tomar esta decisién solo. Su equipo sanitario

y la asociacién de hemofilia pueden ofrecerle apoyo.

Encuentra apoyo local:
Te invitamos a ponerte en contacto con tus organizaciones nacionales
miembros (NMQO) o con un centro de tratamiento de la hemofilia (HTC)

consultando nuestro directorio global:
wth.org/find-local-support
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:Por qué puede ser beneficiosa la escuela
infantil?

La escolarizaciéon temprana no se limita a la educacién; es
una experiencia fundamental para la vida. Asistir a la escuela
infantil o guarderia ayuda a los nifos a:

* Construir relaciones

* Desarrollar autonomia

* Sentirse parte de un grupo

La educacién no es solo una preparacién para la vida; forma
parte de la vida misma y del desarrollo de la identidad del
nifo.También favorece:

e El desarrollo emocional y social

* La adquisicion de rutinas

* Laautonomia temprana

® La conciliacion familiar y laboral

La escolarizaciéon es una parte importante del desarrollo y
de la identidad de un nifio.

Desarrollo en los primeros ainos

Durante la primera infancia, el juego, el movimiento

y la exploracién no son aspectos secundarios; son
fundamentales para el desarrollo fisico, cognitivo y
emocional. A través del movimiento, los nifilos conocen
Su cuerpo, experimentan, interactlan con su entorno y
desarrollan confianza en si mismos.

Limitar estas experiencias por miedo puede interferir en su
desarrollo. Proteger no es lo mismo que sobreproteger.
Evitar todos los riesgos puede limitar involuntariamente
el aprendizaje, la autonomia y la confianza del nifo.
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Miedos y preocupaciones
frecuentes

Es completamente normal plantearse
preguntas como:

«iY si se hace dafio?»
«iSabran como cuidarlo?»
«;No serd demasiado pronto?»

Estas preocupaciones forman parte de
la adaptacién a una nueva realidad.

El miedo es natural, no solo para
los padres, sino también para

los profesores. Es comprensible
que los docentes tengan dudas,
reticencias o preocupaciones sobre
cémo atender a un nifio con un
trastorno hemorragico. Reconocer
estos sentimientos y proporcionar
informacién y apoyo ayuda a generar
confianza y a evitar restricciones
innecesarias.




Condiciones para una escolarizacion
segura

Antes de comenzar, es recomendable asegurarse de que:

e El centro educativo esté informado sobre el trastorno
hemorragico.

* El personal pueda reconocer y actuar ante episodios de
sangrado.

* Exista un plan de actuacién claro en caso de
emergencia.

* La comunicacién entre la familia y el personal educativo
sea abierta y constante.

Acordar con antelacién a quién contactar y cémo

actuar en determinadas situaciones puede aumentar
considerablemente la confianza tanto de las familias como
del personal.

¢ Quién necesita saberlo?

Las familias a menudo se preguntan cuanta informacién sobre

trastorno hemorragico de su hijo deben compartir y con quién.
No existe una Unica respuesta vélida para todas las familias. Sin

embargo, por motivos de seguridad, determinados miembros
del personal deben disponer de la informacion necesaria para
responder adecuadamente en caso de emergencia.

Esto puede incluir:

e El director o responsable del centro

e El tutor o maestro de clase

* El personal de apoyo relevante

* El personal sanitario escolar, cuando exista

La informacién compartida debe ser
proporcionada, respetar la privacidad
del nifio y de la familia, y centrarse en
favorecer su bienestar y participacion

en la escuela. Acuerde previamente
quién necesita conocer la informacion,
qué datos se compartiran y como se
gestionara la comunicacion.
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Recomendaciones practicas

e Visite el centro escolar antes de tomar
una decision.

* Explique la condicién de su hijo de
forma clara y sencilla.

* Prepare informacién basica (contactos y
pautas de actuacion).

Su centro de tratamiento o asociacion
de hemofilia puede ayudar a apoyary
tranquilizar al centro educativo.

el

La escolarizacion
temprana es posible y
beneficiosa cuando se dan
las condiciones adecuadas.
El objetivo no es eliminar
todos los riesgos, sino

encontrar un equilibrio
entre seguridad, bienestar
y desarrollo.
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Su huo en la escuela: apoyando su dia a dia

La escuela como espacio de crecimiento

La escuela no es solo un lugar de aprendizaje académico;
es donde los nifios construyen su identidad, sus relaciones y
su autoestima. Para los niflos con un trastorno hemorrégico,
la escuela también es un entorno clave para desarrollar la
independencia y las habilidades sociales.

Su hijo es, ante todo, un nifo. El trastorno hemorragico
forma parte de su vida, pero no lo define. Animelo, de
acuerdo con su edad y nivel de desarrollo, a comprender
su condicion y comunicar sus necesidades.

Participacion y actividad

La participacién es esencial para el desarrollo del nifio.
Siempre que sea posible:

e Fomente el juego

* Apoye la actividad fisica adaptada

* Evite exclusiones innecesarias

La actividad fisica segura generalmente estd recomendada
y favorece tanto el desarrollo fisico como el emocional. La
participacion ayuda a desarrollar confianza, habilidades y
relaciones.

Un nino como cualquier otro

Es importante que su hijo viva la

experiencia escolar con la mayor
normalidad posible. Debe poder:
e Jugar

* Participar

* Aprender

* Relacionarse con los demas

La escuela implica pertenecer a un grupo,
participar, resolver problemas y crecer.

Sobreproteccion frente a
autonomia

Encontrar el equilibrio adecuado significa:

e Proteger sin limitar en exceso

® Apoyar sin restringir

* Fomentar que el nifio desarrolle
progresivamente su autonomia

Ayudar a los nifios a comprender su
condicién, expresar sus necesidades y
pedir ayuda es un paso fundamental para
desarrollar su autonomia.

Las necesidades educativas y los apoyos requeridos pueden
cambiar con el tiempo. Una revision periédica y una buena

comunicacion pueden ayudar a garantizar que el apoyo siga
siendo adecuado a medida que el niio crece.
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Posibles desafios

Algunos desafios pueden incluir:

* Ausencias por citas médicas o episodios hemorragicos
e Dolor, fatiga o limitaciones fisicas

* Restricciones en determinadas actividades

* Falta de conocimiento o comprensién en el entorno

e Sobreproteccion o falta de adaptacion

e Aislamiento ocasional o malentendidos

No todos los desafios estan relacionados con el trastorno
hemorragico. No debemos centrarnos Gnicamente en

la hemofilia. Los nifios con trastornos hemorragicos
pueden tener las mismas necesidades de desarrollo,
emocionales y sociales que sus compaiieros. Las
escuelas también deben promover un entorno inclusivo
y abordar el acoso o el estigma cuando aparezcan.

La clave: la comunicacidon

Uno de los factores mas importantes para el éxito
escolar es la comunicacién. La coordinacién entre la
familia o los padres, el nifo, la escuela, el equipo de
salud y las asociaciones ayuda a anticipar situaciones,
reducir la ansiedad y facilitar la inclusion.

CONSEJO: El nifo no debe ser

solo objeto de las decisiones, sino
también un participante activo en las
conversaciones y planes que afectan a
su vida diaria, de acuerdo con su edad
y nivel de comprension.




Lo que la escuela necesita saber

El equipo educativo no necesita conocimientos
médicos complejos, pero si informacién clara'y
practica sobre:

e Qué es el trastorno hemorragico

e Signos de alerta

e Coémo actuar ante un episodio de sangrado
* A quién contactar en caso de emergencia

La escuela debe ser
un lugar donde el niiho
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Herramientas basicas de seguridad

Entre las herramientas Utiles se incluyen:

e Una hoja de contactos actualizada (familia,
hospital y servicios de emergencia)

* Un protocolo de actuacién sencillo (de una
pagina)

® Informacién clara y accesible

Cuanto mas sencilla sea la herramienta, mas facil
serd utilizarla en la practica diaria.

pueda participar, sentirse

incluido y desarrollarse.

i:eLearning

PLATAFORMA EDUCATIVA DE LA FMH

Para descubrir otros recursos utiles sobre los

trastornos de la coagulacion:

O[30,

La plataforma de aprendizaje en linea de la FMH es tu ventanilla tnica

L]
para todas tus necesidades de recursos educativos. Con solo unos E
u

clics, podras encontrar todo lo que necesitas sobre la hemofilia y otros

trastornos hemorragicos hereditarios, desde una breve introduccion eLearning.wfh.org

hasta guias y articulos detallados.

Este recurso fue elaborado por Silvina Grafia y Patricia Cabré,
del Comité Psicosocial de la Federacidn Mundial de Hemofilia.



