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En el marco del Proyecto entre la
Fundacién de la Hemofilia Novo Nordisk
con sede en Suiza, CARDHE (Centro Asis-
tencial Regional de Hemoterapia/Hemo-
filia) de la ciudad de Bahia Blanca y la Re-
gion Sanitaria | de la Provincia de Bue-
nos Aires, hemos desarrollado a lo largo
de un afio y medio este Proyecto de Op-
timizacién de la Atencion de la Hemofilia
en nuestra ciudad y la regién de forma
integral, creando redes interdisciplina-
rias e interinstitucionales, abarcando el
sistema de salud y el educativo.

La escuela no solo permite un desarrollo
cognitivo en los nifios (lectura, escritura,
calculo, etc.), sino que es el ambiente
mas propicio para que los nifios desa-
rrollen sus relaciones sociales (sociabili-
cen con sus pares) encuentren amigos,
intercambien experiencias, compren-
dan el comportamiento de otros y
aprendan a resolver conflictos. Por otro
lado, es el lugar y espacio donde juegan,
corren, hacen ejercicio y también se di-
vierten.

La escuela debe incorporar al nifio con
hemofilia, como a cualquier otro nifio,
que en general no tiene necesidades

educativas especiales ya que tiene una
inteligencia normal como cualquier otro
de su edad. El trato de profesores,
maestros y compafieros debe ser el es-
tandar para permitir un buen desarrollo
en todas las esferas (emocional, de co-
nocimiento y de comportamiento so-
cial).

El proceso de escolarizacién permite el
desarrollo del nifio para convertirse en
un adulto independiente, responsable y
también productivo y feliz.

Actualmente el nifio con hemofilia tiene
acceso a tratamiento especifico con me-
dicamentos y con terapias de rehabilita-
cion que le permiten desarrollar sus ac-
tividades en forma habitual. En ocasio-
nes debera faltar a clase por algln san-
grado espontaneo, por traumatismo o
accidente. Es importante que en esas
ocasiones cuente con un grupo de ami-
gos y compafieros que le den sentido
de pertenencia y que le ayuden a no
perder el ritmo de las tareas escolares
acercandole las mismas a su casa.

El objetivo de esta Guia es que sirva co-
mo instrumento a la comunidad educa-




tiva, educadores, padres y nifios en ge-
neral para cualquier consulta, ya que se
abordan los temas basicos de esta en-
fermedad y sus posibles complicacio-
nes durante las actividades escolares.
Busca ser una herramienta que ayude a
comprender el concepto de Hemofilia y
la insercién de los niflos que padecen
esta enfermedad en el contexto escolar,
para ayudar a plantear sin miedo y con
confianza la escolarizacién de los nifios
con hemofilia.

Lo que ofrecemos como herramienta en
esta Guia es el resultado del trabajo en
equipo a lo largo de este Proyecto y signi-
fica para nosotros el inicio de nuevos de-
safios, para seguir trabajando cada vez
mas por una atencién integral y comple-
ta de nuestros pacientes con hemofilia.
Esperamos sea de interés y de utilidad
para cada uno de ustedes.

Gracias por habernos recibido con afec-
toy por abrir las puertas de vuestras Es-
cuelas con generosidad y predisposi-
cién para mejorar conocimientos de la
patologia y estrategias para su atencion
e inclusion en el sistema educativo.
Asimismo, sera un material que podran
usar otros profesionales de la educa-
cion si les tocara recibir a un nifio con
Hemofilia.
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EQUE
ES LA
HEMOFILIA?

La Hemofilia es una enfermedad muy
poco frecuente y es raro que las escue-
las tengan conocimiento de esta patolo-
gia. Lo primero que debe saber la escue-
la es que un nifio con Hemofilia puedey
debe seguir una escolarizacién normal.

Es una alteracién genética de la coagula-
cién, la mayoria de las veces hereditaria,
es decir hay antecedentes en la familia
de otro pariente con hemofilia, o hasta
en un 30% por mutacién espontanea, es
decir aparece el trastorno de coagulacion
sin que haya antecedentes familiares.
Esta anomalia esta ligada al sexo, la pa-
dece el hombre y las mujeres portan el
gen de la hemofilia.

MADRE
PORTADORA

MUTACION
ESPONTANEA

Paciente y portadora (herencia)

PADRE
CON HEMOFILIA
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Hay dos tipos de Hemofiliay se las clasi- A su vez, la severidad de la enfermedad
fica de acuerdo al Factor de Coagula- estd dada por el nivel del Factor deficita-
cién Deficitario: rio.

_Hemofilia A: ausencia o disminuciéon  Severa: menos del 1% de Factor (VI o IX)
del Factor VIII.
Moderada: entre un 1y un 5 % de Factor
_Hemofilia B: ausencia o disminucion  (VIIl o IX).
de Factor IX.
Leve: entre un 5y un 40% DE Factor (VIII
o IX).

LAS CONSECUENCIAS CLIiNICAS PUEDEN SER
MAS O MENOS GRAVES EN FUNCION DEL GRADO
DE SEVERIDAD DE LA HEMOFILIA.

/ /e

Actividad 00

Factor VIl o IX
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Dado que es un trastorno de la coagula-
cién, frente a heridas o traumatismos,
en el nifio con Hemofilia no se logra for-
mar bien el codgulo, éste es menos con-
sistente y no se logra detener en forma
efectiva la hemorragia.

La Hemofilia se manifiesta mediante he-

morragias que pueden ser externas o
internasy, que a su vez, pueden produ-
cirse de manera espontanea o provoca-
da.

La severidad de estos episodios esta re-
lacionada en forma directa con el grado
de déficit de Factor.
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Dado que es una enfermedad genética,
hasta el momento la hemofilia no tiene
cura, pero si tiene tratamiento que pue-
de ser muy efectivo para controlar o
prevenir los episodios de hemorragia.
El tratamiento de estos episodios de-
penderad de la gravedad y de la zona
donde se produzcan.

Ante una hemorragia grave debe aplicar-
se el factor deficitario por via intravenosa.
Lo habitual en los nifios pequefios es
que la medicacion se aplique en el hos-
pital o institucion especializada. A partir
de los dos afios aproximadamente se
instruye a los padres para que aprendan

Las heridas se deben de lavar bien con
aguay jabén, desinfectar con algun pre-
parado yodado, agua oxigenada, o cual-
quier otro desinfectante y tapar con un
parche o una gasa estéril; si conviene,
se utiliza una venda para hacer presién.
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a punzar a sus hijos y la administracion
del factor se hace en el domicilio. A par-
tir de la adolescencia se alienta a los jo-
venes pacientes para que aprendan a
autoinfundirse el factor. Esto es muy
importante porque le permite al joven
la total autonomia e independencia.

No es necesario que el Factor esté dis-
ponible en la escuela, ya que cada fami-
lia cuenta con la medicacién en su casa,
pero si es muy importante que en la Es-
cuela se conozcan qué cuidados especi-
ficos se requieren ante los diferentes
episodios hemorragicos que puedan
suceder.

Al finalizar la jornada escolar avisar a
los padres para que controlen al nifio.
Si el sangrado persiste, hay que valorar
si hay que administrar factor. Comuni-
carse con los padres para que decidan
si es necesario acudir al hospital.

7
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Silas heridas son abiertas, un poco pro-
fundasy pasan de 1 cm en su extension,
es probable que haya que suturar (co-
ser).

Poner una solucion desinfectante, tapar
la herida con gasa estéril y avisar cuan-
to antes a los padres para que se admi-
nistre factor e ir al hospital antes de que
pasen 6 horas.

Los pequefios hematomas se producen
sobre todo en los nifios con hemofilia
por pequefios golpes.

Si se esta con el nifio en el momento en
que se golpea, el mejor tratamiento
consiste en aplicar algo frio (hielo) y ha-
cer presion.

Estos pequefios golpes se dan con mu-
cha frecuencia en nifios hasta los 6
afos, por lo que no debe extrafiar que
el nifio tenga constantemente peque-

flos hematomas en las piernas o brazos.

Notificar a los padres cuando retiren al
nifo.

En el primer momento aplicar hielo;
si a medida que pasa el tiempo el he-
matoma aumenta de forma conside-
rable, se ha de valorar la administra-
cion de factor. Avisar a los padres en
forma inmediata.

10 / HEMOFILIA

——————

Un traumatismo craneal siempre es
grave y se debe trasladar al nifio al Hos-
pital. Si el traumatismo es considerable,
se debe administrar factor. Se debe avi-
sar a los padres en forma inmediata y
entre tanto aplicar hielo en la zona del
golpe.

Es importante observar los detalles del
traumatismo: impacto, altura, pérdida
de conocimiento, mareo, vémitos, etc.,
son detalles que orientaran la valora-
cion del tratamiento.

Sino se ha visto el golpe y el paciente es
un nifio y se queja, es importante toda
la informaciéon que se pueda recoger,
pero sin pérdida de tiempo, sobre todo
si los docentes o personal de la escuela
sospecha que ha sido un golpe impor-
tante. Avisar a los padres en forma in-
mediata.

Si ha sido un golpe en la cabeza pero el
nifio no se queja ni hay hematomas aso-
ciados, poner hielo en la zona del golpe
y avisar a los padres cuando retiren al
nifio.

En el primer momento se debe aplicar
hielo.

Si se ve que el hematoma aumenta, avi-
sar de forma inmediata a los padres,
aunqgue no suelen ser graves, a veces es
necesario administrar factor.

En hemorragia nasal (epistaxis), el uso
de acido tranexamico, si se cuenta con
esta medicacion, y aplicado con una ga-

sa, haciendo presion o un taponamien-
to, puede solucionar el episodio. Si no
se cuenta con este medicamento, pue-
de ayudar hacer un taponaje con gasa o
algodon embebido en agua fria.

Hacer presién en la parte superior de la
nariz con la cabeza erguida.

Ante la seguridad de una hemorragia
articular, lo primero que hay que hacer
es poner hielo, mantener la zona en re-
pOso.

Avisar a los padres para la administra-
cién de una dosis de factor.

Sihay mucho dolory limitacién de movi-
miento, se puede administrar un anal-
gésico como paracetamol y dar suaves
masajes con cubitos de hielo en la zona
de la articulacion afectada.

A una persona con hemofilia nunca se
le debe administrar acido acetilsalicilico
(aspirina®).

Si se detecta una hematuria, en lo posi-
ble, indicar beber agua o jugos en for-
ma abundante, mantener al niflo en re-
posoy avisar a los padres lo antes posi-
ble.
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El tratamiento con Factor que el nifio
necesita solo esta disponible en algu-
nos Hospitales de referencia (Hospital
Interzonal Dr. José Penna) Centros asis-
tenciales especializados (como CARD-
HE, ambos de la ciudad de Bahia Blan-
ca). También cada familia cuenta con
Factor en su domicilio.

Ante una emergencia no se tiene que
perder el control, el nifio con hemofilia
no sangra mas rapido que los demas,
por lo tanto no se desangrara. Se debe
mantener la serenidad, trasladar al nifio
al Hospital principal de la localidad o
Unidad Sanitaria si se halla en la zona,
alli se coordinara el traslado a Bahia

Blanca si fuera necesarioy, a su vez, avi-
sar simultdneamente a los padres.

Si hay una herida taparla y presionarla,
si hay traumatismo poner hielo y hacer
presién.

Los padres deben dar autorizacién a la
escuela para que el personal de ésta
pueda trasladar al nifio al Hospital o
Unidad Sanitaria si no los localizan rapi-
do. El traslado es mejor hacerlo en am-
bulancia, pero también puede hacerse
en taxi o en auto particular y el nifio
siempre debe ir acompafiado por una
persona adulta, ademas del conductor.
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ECUALES SON LAS
EMERGENCIAS EN
HEMOFILIA?

Son situaciones de emergencia que re-
quieren avisar a los padres y traslado al
hospital son las siguientes:

* Traumatismos craneales.

« Hematemesis (vdmitos de sangre).

« Caida importante que haga pensar
en fractura o esguince.

* Traumatismo abdominal.

« Corte profundo que requiera sutura.

Simultaneamente se puede avisar al
Hospital o Unidad Sanitaria que se esta
trasladando al nifio y el motivo por el
cual necesita atencion con urgencia.

éECUANDO
DEBEMOS AVISAR
A LOS PADRES?

Ademas de las emergencias menciona-
das en las que siempre se debe avisar a
los padres, existen otras situaciones
que debemos comunicar siempre a los
padres.

* Hematuria (orina con sangre).

* Hemartrosis (si el nifio refiere dolor o no
mueve una articulacién, o renguea al ca-
minar).

* Hematomas importantes.

* Rotura del frenillo de boca.

* Algun malestar que manifieste el nifio.
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Hay otras situaciones que, si bien no es
necesario llamar a los padres, si es acon-
sejable comunicarselos cuando vengan
aretirar al nifio a la escuela. Por ejemplo:
heridas leves que se hayan solucionado
con un apésito, taponaje o vendaje.

Por ejemplo: sangrados de nariz o dien-
tes, sospecha de dolor por dificultades
en los movimientos de manos, brazos,
piernas.

Mantener una buena comunicacién con
los padres y la familia acerca de los epi-
sodios que el nifio sufre en la escuela,
debe convertirse en una rutina. Esta in-
formacién ayudara a mantener al nifio
controlado, sobre todo en los primeros
afios de escuela y afianzarad también la
confianza entre equipo docente y familia.
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BOTIQUIN

EN ESTE BOTIQUIN HAY QUE
TENER:

+ Gasas estériles, parche curita

+ Acido tranexamico en ampolla, capsula
o comprimido.

+ Alcohol yodado.

+ Agua oxigenada

* Vendas

+ Paracetamol

Al paciente con hemofilia NO se le pue-
den administrar acido acetilsalicilico AS-
PIRINA porque pueden producir un au-
mento dela hemorragia, debido a que los
medicamentos que contienen este pro-
ducto disminuyen la agregacién plaque-
taria y actia como anticoagulante.

También hay que tener hielo, pomadas
gel de uso topico, con propiedades anal-
gésicas y anti-inflamatorias que ayudan
a la reabsorcién de la sangre de hema-
tomas.
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ESCOLARIZACION

El nifio con hemofilia es un nifio mas en
la clase, una persona con sus propias
caracteristicas y necesidades. No existe
un “patrén de nifio hemofilico”.

Por lo tanto, seran positivas para el nifio
todas aquellas situaciones que lo traten
con normalidad y que fomenten la nor-
malidad.

Se debe evitar que el nifio se sienta tra-
tado de manera diferente por tener he-
mofilia.
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ASISTENCIA
ESCOLAR

Con los tratamientos de los que se dis-
pone actualmente, el nifio hemofilico no
tiene por qué faltar mucho a la escuela.
Aunque seguramente puede presentar
mas episodios de ausentismo escolar de
lo que es habitual en comparacién con
sus compafieros de clase.

Lo importante es que el nifio falte sélo
cuando sea estrictamente necesario. Es
muy importante la comunicacién con
los padres para decidir en conjunto qué
actuaciones facilitan el regreso del nifio
a la escuela.

Silos padres tienen confianza en el equi-
po de profesionales de la escuela, valo-
raran que el hijo vuelva a la escuelay no
pierda horas de clase ni convivencia con
sus compafieros, aun cuando necesite
algunos “cuidados especificos”.
Valoraran que los maestros respeten los
desplazamientos innecesarios, permitir
que no haga gimnasia hasta que se re-
cupere totalmente, ponerle una silla ac-
cesoria para que apoye un pie, dejarle a
asistir a clase sin tener que escribir si tu-
viera problemas de articulaciones de
mano o codo, ahorrarle ciertos movi-
mientos (subir escaleras), permitir que
permanezca en el aula en los recreos ju-
gando con otro compafiero, etc.

Otras veces el profesor o maestro ayu-
dara al nifio a que se incorpore sin com-
plejos, por ejemplo si tiene que volver
con muletas o con un hematoma impor-
tante, haciendo comentarios que favo-
rezcan la aceptacion por parte de sus
comparieros.

Es de mucha ayuda la buena y fluida co-
municacion entre maestrosy padres pa-

ra que se conozcan las causas del au-
sentismo y para desarrollar la mejor es-
trategia para que el nifio no pierda el
ritmo escolar.

Es importante fomentar en el resto de
los compafieros el sentido de solidari-
dad que incluye acercarle los deberes 'y
tareas a su casa, hacerle compafiia o
simplemente llamar por teléfono inte-
resandose por su estado de salud.
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EDUCACION
FiSICA, DEPORTE
O GIMNASIA

EN LA ESCUELA

El nifio con hemofilia puede y debe par-
ticipar en forma activa de las clases de
educacion fisica, siempre que no exista
contraindicacién médica. La actividad
fisica es muy beneficiosa para fortale-
cer su musculaturay entrenar sus arti-
culaciones.

Desde pequefio se debe trabajar a con-
ciencia la psicomotricidad, esto ayuda-
ra a crear un buen esquema corporal,
una lateralidad definida, etc., aspectos
muy importantes para un posterior
aprendizaje de la lectoescritura.
También es importante recalcar que
hay ejercicios que NO son recomenda-
bles: los que implican, saltos, estira-
mientos o choques. Por eso es muy im-
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portante que el profesor de gimnasia
se ponga en contacto con los padres y
con el kinesiélogo o fisioterapeuta que
atiende al nifio, para saber con exacti-
tud cuales son sus necesidades y posi-
bilidades.

El profesor de gimnasia es clave para
incluir al nifio con hemofilia en las acti-
vidades con los otros nifios, evitando
que se sienta diferente al resto de sus
compaferos.

Hay infinidad de actividades y juegos
que se puedenimplementary se puede
trabajar muy bien aspectos diferentes
como resistencia, agilidad, coordina-
cién, esfuerzo, etc.

OTRAS SITUACIONES

Las situaciones en las que existe mas
riesgo de hacerse dafio son todas aque-
llas que se dan fuera del aula: salidas y
entradas de clase, subidas y bajadas de
escaleras, horas de recreo, etc.

Se necesita un mayor control en todas
estas circunstancias y que se cumplan
las normas de la escuela en cuanto a
comportamiento en las situaciones des-
criptas: bajar las escaleras en orden sin
saltar, formar fila ordenadamente, evi-
tar empujones, etc.

En los nifios pequefios, la mirada del
adulto en las ocasiones descriptas es
fundamental, pues si sufre un golpe se
podra valorar laimportancia del mismoy
facilitara saber cdmo debe ser atendido.
Ante situaciones de riesgo: peleas fisi-
cas, simulacion de juegos de judo o ka-
rate, juego brusco a la pelota, se deben
tener estrategias para estimular al nifio
a hacer otras actividades que lo hagan
sentir participe sin exponerlo a peligros:
réferi de un partido, que lidere un juego
en grupo que no implique riesgos, que
controle a nifios mas pequenios, etc.
Sila escuela tiene posibilidades de desa-
rrollar algun deporte, la natacion es la
actividad ideal para los pacientes con
hemofilia.

s
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Lo mas importante en el momento de escolarizar a un nifio con hemofilia, es lograr
una muy buena comunicacién entre la familia y la escuela.

Este didlogo permitird compartir informacién sobre lo que es la enfermedad y lo
que implica tanto a nivel social como en el aspecto fisico del nifio.

El equipo de profesionales de la escuela necesita tiempo para adaptarse y familiarizar-
se con la hemofilia, esto ayudara a perder los miedos y favorecera la escolarizacién.
La escuela no solo es un dmbito de aprendizaje de conocimientos y habilidades sino
el lugar donde los nifios comienzan a sociabilizar y compartir experiencia y activida-
des con sus pares.

El concepto mas importante que debe prevalecer es considerar el nifio con hemofi-
lia como un nifio mas y como tal se debe tratar. Esta es la Unica manera que el nifio
logre una formacién escolar adecuada.
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FICHA DE LA
ESCUELA EN
NINOS CON
HEMOFILIA

Todas las escuelas tienen un modelo de
ficha o registro de sus alumnos, donde
constan datos de los padres, nimeros
de teléfono, direccion, etc.

EN LA FICHA DEL NINO CON
HEMOFILIA NO DEBEN FALTAR
LOS SIGUIENTES DATOS:

- Nimeros de teléfono donde puedan
ser localizados los padres (particular y
trabajos).

- Tipo y grado de Hemofilia.

- Nombre del Hospital de referencia
y/ o Centro de Atencién, teléfonosy Di-
reccion.

- Nombre del Médico u otros profesio-
nales que atienden habitualmente al
nifio. Teléfono de contacto.

INDICACIONES BASICAS DE
ATENCION:

_NO aspirina.

_ Hielo para golpes o traumatismos.
_Hacer presién sobre la zona afectada
(heridas).

_Sisangra por la nariz: hacer un tapo-
naje con gasa o algodén con agua hela-
day mantener sentado al nifio.
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