CENTRO DE INFORMACION DE SALUD FAMILIA A FAMILIA OREGON

Noticias y Recursos

Julio 2023

para padres de ninos con necesidades de salud especiales

Charla de mesa de Julio -
Preparando un ano escolar
saludable: Acomodando todo en su
lugar.

¢Su hijo asiste a una escuela en Oregon y experimenta
necesidades de salud complejas? ¢Tienen un plan de
salud individualizado (a veces llamado plan de
enfermeria) junto con un IFSP, 504 o IEP?

Unase a los padres de nifios con necesidades especiales

de salud para explorar:

+ Ideas que puede utilizar para organizarse antes del
inicio del afio escolar.

- Estrategias para conectar y comunicar sus preguntas
/dudas con el personal de la escuela

+ Recursos disponibles en su comunidad y en linea

Escucharad a otros padres, aprendera lo que funciona
para ellos y compartird ideas. Recursos proporcionados.

20 de Julio 2023 | 5:00pm -6:00 pm | Registrese aqui
https://tinyurl.com/Charla-Julio23

Recibird un enlace de zoom por correo electronico
Costo: Gratuito

Las primeras 10 familias de Oregon
que se registren y participen
recibirdn una tarjeta de regalo de
Amazon o Starbucks de $ 25.00.

Visite nuestra nueva pagina de Facebook y nuestro
sitio web para mas tips en espaiiol para padres.

Si necesita apoyo comprendiendo el cuidado médico
de su hijo o otros recursos, puede contactar a:
Ana Brooks o Yesenia Causor-Mendoza: 833-990-9930

Si gusta agregarse a nuestra lista de email visite:
https://tinyurl.com/f2fORNews

Enfoque
Central de

Padre:
Dora

P: ;Cudl es una
leccion que su hijo
le ha enseiado?
Mi hijo me ha
ensefiado muchisim |
as cosas pero una

que siempre se ha quedado en mi mente y en mi
corazon es que el siempre me dice que sonria
aunque el dia no sea facil. £l es muy hdabil para
darse cuenta cuando alguien se siente diferente
que otros dias (leer emociones).

P:;Qué hace tu familia por diversion?

Tratamos de salir lo mas que podemos juntos como
familia, ya sea una caminata por el parque o
conocer algun lugar nuevo donde mis hijos puedan
disfrutar. Enfocdndonos siempre en tener tiempo
de calidad para crear nuevas memorias que ellos
puedan recordar cuando crezcan.

P:¢;Qué es una cosa que has aprendido que
compartirias con un nuevo padre?

Con un nuevo padre me gustaria compartir la
importancia de siempre tener la esperanza de que
las cosas van a cambiar para bien, la mayoria de
las cosas dificiles van a ser momentaneas y tarde
que temprano todo va mejorar. También no poner
limites a los hijos o decir tu no puedes/debes hacer
esto por tu condicion, siempre y cuando sea algo
seguro y asegurarse de no excluirlos de participar
en eventos sociales.

Dora Tinoco es madre de un hijo que vive con
discapacidad y residen en el condado de Marion.

OCCYSHN

Oregon Center for Children and
Youth with Special Health Needs

www.oregonfamilytofamily.org

OHSU


https://www.facebook.com/CentrodeInformacionFamiliaaFamiliaOregon/
https://www.ohsu.edu/oregon-family-to-family-health-information-center/informacion-en-espanol
https://tinyurl.com/f2fORNews
https://ohsu.ca1.qualtrics.com/jfe/form/SV_6DOj8FLKm5DVfXU

CENTRO DE INFORMACION DE SALUD FAMILIA A FAMILIA OREGON

Recurso
para el Viaje
Genético

El mes pasado, nuestro
tema de la Charla de
Mesa fue sobre el viaje
de las pruebas
genéticas. Esta es una
guia de informacion
util que explica mas
sobre las referencias de
pruebas genéticas para
nifios creada por The
Western States
Regional Genetics
Network . Usted puede
comunicarse con uno
de nuestros
Comparieros para
Padres si tiene alguna
pregunta adicional.

Puede:

Llamar: 855-323-6744

Email:
contact@oregonfamilyto

family.org

Auto referirse con este
formulario
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ZQUIEN DEBE OBTENER
UNA REMISION?
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Los nifios con:

» Diferencias fisicas de nacimiento
o problemas de crecimiento

+ Discapacidad intelectual o
retraso del desarrollo

* Trastomno del espectro autista

+ Un diagnostico genético conocido sin
seguimiento durante varios anos

iPOR QUE OBTENER UNA
REMISION DE GENETICA?

Beneficios de una cita de genética:

* Comprender la afeccion de un nifio
y comao podria cambiar con el paso del
tiempo

= Evitar pruebas o
tratamientos innecesarios

= Dar acceso a servicios, posibles
tratamientos o estudios
de investigacion

> GUIA SOBRE LAS REMISIONES
DE GENETICA PARA NINOS

ZPOR GUE ALCUIEN DEBERIA
OBTENER UNA REMISION?

* 5i surge alguna inguietud
= Sialguien realizo una consulta
de genética hace mas de 2 o 3 anos
y no se realizg ningun diagnostico
= 5iexisten nuevas pruebas
= S5imas pruebas podrian estar
cubiertas por el seguro ahora

iCOMO OBTENER UNA
REMISION?

* Remision de un médico de nifios
{pediatra) o médico familiar

* Comuniquese con una clinica de genética
directamente para solicitar una remisidn

A DONDE SE LE PUEDE
REMITIR?

s (linicas de genética

* (Clinicas del desarrollo o
del comportamiento

s (linicas de especialidades
multidisciplinarias (donde el nifio es
atendido por mds de un especialista en
la misma consulta)

COMO HABLAR CON SU PROVEEDOR

Los médicos de atencion primaria pueden tener diferentes niveles de
conocimiento del darea genética. 5i su médico no quiere darle una
remision a su hijo, intente:

» Programar una cita especifica para hablar sobre una remisién de genética.
Esto le brinda al médico mds tiempo para escucharlo y centrarse en lo gue
usted tiene para decir, en comparacion con una consulta de rutina.

= Hacer una lista de las preccupaciones que tiene y mostrar este cartel.

* Llevar notas de un médico anterior donde se indigue que se realizo
o recomendd una evaluacion genética.

» Comunicarse con clinicas de genética donde hayan atendido a su hijo
y consultar si se recomienda una evaluacion actualizada y, si asi fuera,
llevarie todo esto a su médico.

La inclusion de recursos en nuestro boletin no implica la promocidn ni el excluir significa que no pensamos que es valorable. Nos esmeramos para
mantener nuestra lista de recursos al corriente y relevante pero no es exhaustiva. El Centro de Informacion de Salud Familiar de la Familia de
Oregon es un proyecto del Centro de Nifios y Jovenes de Oregon con Necesidades Especiales de Salud. Departamento de Salud y Servicios
Humanos de los EE.UU. (Subvencion # H84M(C21658. 00). Este contenido no debe ser interpretado como la posicion o politica oficial de, ni deben
ser inferidos por la Universidad de Salud y Ciencias de Oregon, HRSA, HHS o el Gobierno de los Estados Unidos..

www.oregonfamilytofamily.org


https://www.westernstatesgenetics.org/
mailto:contact@oregonfamilytofamily.org
https://ohsu.ca1.qualtrics.com/jfe/form/SV_1zzZFxanedxCjLU

