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Presentacio

Durant els Ultims anys, la investigacié en

el camp de les coagulopaties congenites ha
evolucionat molt, i aixo ha facilitat 'aparicié
de nous tractaments contra ’hemofilia.

Per aquest motiu, cada vegada més, davant

les diferents opcions terapeutiques disponibles,
es tendeix a implementar tractaments
individualitzats en funcié de les caracteristiques
1 necessitats de cada cas.

L’hemofilia és la coagulopatia congenita greu
meés frequient i, pel seu caracter hereditari,

les families solen coneixer la malaltia.

Pero, davant I'increment dels casos esporadics
(sense antecedents familiars) i pels grans
avencos que s’han produit, pensem que es

fa necessari disposar de material informatiu
actualitzat que sigui didactic, senzill i clar.

La finalitat d’agquesta nova publicacid és orientar
les families en el coneixement de les diferents
coagulopaties congenites i la gestid que se’n

fa avui dia. Es per aixd que el llibre ofereix
informacid basica sobre aguestes malalties,

aixi com unes guies practiques d’actuacio

en diferents circumstancies.

A més de 'hemofilia, també es parla sobre la
malaltia de Willebrand (més lleu perd molt més

prevalent) i sobre altres coagulopaties més rares.

Pero no només hi trobareu
informacidé medica, sind
gue també hi hem inclos
algunes orientacions que
pretenen ajudar-vos a
reflexionar sobre els efectes
psicologics derivats de
tenir un fill amb hemofilia
1 sobre alguns dels aspectes
educatius de la primera
infancia, ja que '’hemofilia,
a partir del moment en que
es diagnostica, forma part
de la vida.

Finalment, la publicaci6
també té la intencid de
convertir-se en un material
de consulta per a les
escoles, ja que inclou tota
una serie d’orientacions
sobre com actuar davant
dels episodis hemorragics
als centres educatius,

1 recursos per tenir
informacid tan accessible
com sigul possible.

Desitgem que la lectura
d’aquesta nova publicaci6
sigui d’utilitat per a les
families i les persones
properes, 1 que ajudi

a aconseguir que, durant

la infancia, els nens

1 nenes amb coagulopaties
congenites puguin tenir
un bon desenvolupament
personal 1 educatiu.

L’Associaci6é Catalana de
I’'Hemofilia ha coordinat
I'elaboracié d’aquest

llibre, que és fruit del
treball conjunt de 'equip
multidisciplinari de l'entitat
1 dels membres del Consell
Consultiu de la Fundaci6
Catalana de I’'Hemofilia
(professionals medics

dels centres de referencia
per al tractament de les
coagulopaties congenites
dels Hospitals Sant Joan
de Déu, Santa Creu i Sant
Pau i Vall d’Hebron i del
Banc de Sang i Teixits),

als quals agraim la
col-laboracio.

La junta

Associacidé Catalana
de ’'Hemofilia

Barcelona, novembre
del 2021
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1. Qué és ’hemostasia?

Per comprendre millor aguesta
malaltia, cal saber que és ’hemostasia,
el mecanisme pel qual 'organisme
controla la perdua de sang després

de la lesid de qualsevol vas sanguini.

En primer lloc, davant d'una lesid, hi ha una
resposta dels vasos, amb una vasoconstriccid
local (disminucié del diametre); aquesta
reaccié immediata alenteix el flux de

sang i permet I'adhesid i 'agregacio de les
plaguetes (en aquest procés hi participa el
factor Von Willebrand) al voltant de la lesid.
Agquestes cel-lules de la sang fan un primer
tap hemostatic, que sera molt fragil; tot
seguit, s’activen unes proteines plasmatiques
(anomenades amb xifres romanes de la

I a la XIII) per produir trombina, que, al seu
torn, convertira el fibrinogen en fibrina,

uns filaments que fan més resistent el tap
format per les plaguetes.

Les anomalies vasculars de les plagquetes
o de les proteines plasmatiques poden ser
causa d'una major perdua de sang o d'una
hemorragia.
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Orientacions médiques

2. Hemofilia

L’hemofilia és la coagulopatia
congenita greu més frequient.

Classificacié

La malaltia es classifica segons el factor
coagulant deficitari i d’acord amb la seva
gravetat:

- Hemofilia A, la més freqglient,
deguda a la deficiencia o disminuci6
del factor VIII (FVIII).

+ Hemofilia B o malaltia de
Christmas, per deficiencia o
disminucié del factor IX (FIX).

FEls nivells normals en sang d’aquests factors
sén del 50-150%. D’acord amb els nivells
d’FVIII o FIX en sang, la malaltia pot ser
de tres graus:
Greu: nivells inferiors a 1'1%.
Moderada: nivells entre 1'1% 1 el 5%.
Lleu: nivells entre el 5% 1 el 40%.

I’hemofilia greu és la més frequent,
seguida de la lleu 1 la moderada.

Els nivells normals en
sang d’aquests factors
son del 50-150%.
D’acord amb els nivells
d’F'VIII o FIX en sang,
la malaltia pot ser de
tres graus.
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Diagnostic

F1 diagnostic es confirma per
mitja d’estudis d’hemostasia
i genetics.

Estudi d’hemostasia

En una mostra de sang es practiquen
unes proves de coagulacié que, en el cas
de malaltia, resulten alterades, tant

a ’'hemofilia A com a la B. Tot seguit
cal fer la determinacid especifica del
FVIII i FIX per confirmar-ne el tipus.

Estudi genetic

Un cop confirmada la deficiencia
d’FVIII o FIX, mitjancant les proves

de coagulacio, cal fer l'estudi dels gens
gue codifiquen aguestes proteines (gen
F81 F9) per saber quina és I'anomalia
molecular o la mutacié causant del
defecte. Les mutacions sén molt
diferents i només la inversi6 de l'intré
22 és la més predominant en ’hemofilia
A greu. L'estudi genetic en els nens

es pot fer a partir d'una mostra

de sang o d’'un frotis de la cavitat oral.

Hemofilia

Cadenade
coagluacié

Factors Deficit de factor
Villo IX

cascada
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Heréncia

Aqguests gens es localitzen al cromosoma X,
per la qual cosa ’hemofilia és una malaltia
hereditaria lligada al sexe. Els cromosomes
X 1Y determinen el sexe: XY per als homes
1 XX per a les dones.

Els homes que tinguin algun defecte als gens
F'8 o F'9 sempre tindran la malaltia.

En les dones, la presencia de dos cromosomes
X (un amb 'anomalia geneética i l'altre sense)
fa que siguin portadores de la malaltia, ates
gue el cromosoma sa, sense la mutacio del
gen, compensa en diferent grau el defecte de
I'altre. D’acord amb el grau de compensacio,
les dones portadores tindran nivells de factors
més o menys baixos i, per aquest motiu, també
poden tenir hemorragies. En el cas de mutacid
en tots dos cromosomes, les dones també
tenen la malaltia.

El patrdé d’herencia en els homes amb la malaltia

és molt clar: totes les filles en seran portadores
obligades i tots els fills seran sans. En el cas de
les dones portadores, I'herencia va lligada al
cromosoma amb la mutacié i podran tenir filles
portadores o sanes i fills amb hemofilia o sans.

En gairebé la meitat dels casos no hi ha antecedents

familiars, i es tracta d'una mutacid espontania,

sigui només del nen o pel fet que la mare en sigui

portadora.
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Manifestacions cliniques

Les hemorragies son la principal manifestacid
clinica de I'hemofilia. Poden apareixer de
manera espontania, o després de traumatismes
minims (en les formes greus) o més importants
(en les formes moderades i lleus), sense
diferencia segons sigui I'hemofilia A o B.

En les formes greus, les hemorragies apareixen
abans del primer any de vida del nado.

La localitzacié d’aquestes hemorragies
pot ser a qualsevol part del cos, pero el
més freglient sén els hematomes (morats
o blaus), especialment a les cames i als
bracos; el sagnat pels llavis o la llengua
per una mossegada, 1 els hematomes
musculars. En els infants, la presencia
d’hematomes en zones no exposades

a traumatismes, com el tronc, fan
sospitar d'un trastorn hemostatic.

Les hemorragies articulars (hemartrosi)
son les més caracteristiques, i les
hemorragies cerebrals, espontanies

o que es produeixen després de
traumatismes cranials, sén les més greus.

Per la seva frequencia, cal identificar les
hemartrosis: es caracteritzen per dolor,
augment del volum de 'articulacid i perdua
de la seva mobilitat. Les articulacions més
afectades sén els turmells, els genolls

i els colzes. Les hemorragies repetides

en una mateixa articulacié comporten

una deterioracié progressiva, anomenada
artropatia hemofilica.
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Tractament

Fl tractament es basa en 'administracid
per via intravenosa dels factors
deficitaris, en forma de concentrats
d’FVIII o FIX. En els tltims 30 anys, amb
la utilitzacié de metodes d’inactivacié
viral, s’han demostrat eficacos i segurs.

Segons l'origen, es classifiquen en:

» Plasmatics:
S’elaboren a partir de sang humana.

* Recombinants:
Utilitzen cel-lules geneticament
dissenyades a les quals s’ha incorporat
el gen F'8 o F'9. Tenen diferents
caracteristiques de producci6 i els
ultims anys s’hi han fet modificacions
per perllongar-ne I'efecte i aconseguir
reduir el nombre de vegades que s’han
d’administrar.

22

Hemofilia

Els factors s’administren quan el pacient
té una hemorragia, o bé de manera
preventiva abans d’'una exploraci6
agressiva o d’'una intervencid quirtrgica.
Es imprescindible coneixer la dosi i cada
guant cal administrar-la.

Fl metge indicara la pauta més adequada
segons el tipus d’hemorragia o el tipus
d’intervencid quirtrgica.

23
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Tractament profilactic

Fl tractament profilactic es recomana

a tots els nens amb hemofilia A o B greu
i 8’inicia amb la primera hemorragia

o abans dels 2 anys. En 'hemofilia
moderada s’indica quan les hemorragies
sén molt frequients.

En 'hemofilia A, la profilaxi implica
I'administracié de factor intravenods tres
dies a la setmana o dies alterns. Amb els
nous factors recombinants (factors de
llarga vida mitjana), es pot reduir a dues
dosis setmanals. En ’'hemofilia B, de dos
dies a la setmana es pot allargar a cada
7-14 dies.

Tractament domiciliari

El tractament es pot administrar

al domicili, sempre que hi hagi una
educaci6 sanitaria previa del pare i la mare
o del nen a partir dels 8 anys, la qual cosa
permet fer-ho immediatament després

de I'hemorragia.

En el cas de la profilaxi, el fet que

es necessiti un tractament continuat
permet que es pugul adaptar millor
a l'activitat del nen i la seva familia.

24
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Inhibidor

Gairebé una tercera part dels pacients

amb hemofilia A greu desenvolupen un
anticos contra el factor administrat perque
l'organisme reconeix aquesta proteina

com una particula estranya. Aquesta
circumstancia és infreqtient en 'hemofilia
B. Aquest anticos, anomenat inhibidor,
neutralitza el factor administrat i fa que

el tractament sigui ineficac.

No so6n clars els factors que poden influir
en el desenvolupament d’agquest inhibidor.
s coneixen els tipus de mutacid que
comporten més risc, pero n'hi ha d’altres
de relacionats amb el tractament i el sistema
Immunitari del malalt que encara estan
en estudi. En la majoria dels casos
d’hemofilia greu, 'inhibidor apareix abans
de les 20 primeres infusions, i per aguest
motiu cal fer un seguiment molt acurat
després dels primers tractaments.

La presencia de I'inhibidor comporta un
canvi del tractament profilactic. Ates que
els concentrats A’FVIII i FIX sén ineficacos,
cal canviar-los per un agent bypass, capac¢
de generar el coagul sanguini en absencia
dels factors VIII o IX; és 'indicat per al
tractament de les hemorragies. Durant
anys han estat I'inica opcié de tractament
profilactic quan hi ha hagut un inhibidor.

25
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En el 80% dels casos d’hemofilia A,

v es pot erradicar l'inhibidor instaurant
un tractament d'immunotolerancia que
consisteix en 'administracié continuada
del factor que ha provocat 'aparicié de
I'inhibidor. L'erradicacié de I'inhibidor
permet tractar millor les hemorragies.

Noves molecules

En els Gltims temps s’ha aprovat una nova
molécula (emicizumab) per al tractament
profilactic dels pacients amb hemofilia

A, amb inhibidor o sense. Es un anticos
monoclonal que, en ’hemostasia, fa la
funcié de 'FVIII, i té 'avantatge que
s’administra per via subcutania amb
intervals llargs (cada 1-4 setmanes).

Ha demostrat tenir una gran eficacia

amb pocs efectes adversos en els nens.

S’estan estudiant altres molecules que,
també per via subcutania, podrien

ser Utils tant per a ’hemofilia A

com per a la B.

Terapia genica

Des de mitjans dels anys 80 es coneixen
els gens implicats en '’hemofilia A i B,

i aixo ha permes la produccidé de productes
recombinants. A més, el fet de ser una
malaltia en la qual només hi ha implicat
un gen fa que sigui una bona candidata
per a la terapia genica. En l'actualitat

hi ha pacients en el marc d’assajos clinics
gque han rebut aquest tractament amb
una resposta mantinguda. Cal esperar
que en el futur aquesta terapia pugui
curar la malaltia.

Hemofilia
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3. Malaltia
de Willebrand

La malaltia de Willebrand és el
trastorn hemorragic més comu
entre la poblacid general i es deu
a una deficiencia o anomalia del
factor Von Willebrand (FVW).

Les funcions d’aquest factor séon
afavorir 'adhesié i participar en
l'agregaci6 de les plaguetes en el
vas sanguini lesionat; també és la

proteina transportadora de 'FVIIL

Malaltia de Willebrand

Classificacié

Se’n reconeixen tres tipus, dos dels quals
per falta de la proteina (tipus 11 3) i un per
una anomalia en les seves funcions (tipus 2).

Tipus 1:

Es la forma més fregient i es deu a una
disminucié lleu o moderada de 'FVW

i VFVIIIL.

Tipus 3:

Es la forma més greu i, alhora, la més poc
freglient; en aquest cas, els nivells dFVW
i FVIII s6n molt baixos.

Tipus 2:

Es la més complexa, perqué 'anomalia
gqualitativa de 'FVW interfereix en
diferents funcions d’aquesta proteina i,
segons la funcié6 alterada, es classifica
en subtipus 2A, 2B, 2M 1 Normandia.

31
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Diagnostic

F1 diagnostic no es pot fer a partir

d’un estudi basic d’hemostasia,

i calen diferents proves especifiques

en laboratoris especialitzats per poder
classificar-ne el tipus, tenint en compte
moltes variables que poden interferir
en els resultats.

Fl gen de 'FVW esta localitzat

al cromosoma 12; és un gen molt gran,

i aixo dificulta el diagnostic de l'alteracio.
La identificaci6 de la mutaci6 és important
per arribar a una classificacié correcta del
tipus i també per a l'estudi familiar.

Heréncia

En general sempre hi ha antecedents
familiars, i 'herencia és diferent segons
el tipus: dominant al tipus 1, recessiva al
tipus 3 1 dominant o recessiva al tipus 2.
La consanguinitat en els progenitors és
la causa més freqlient en el tipus 3.

32

Malaltia de Willebrand

Manifestacions cliniques

FEls simptomes més freqlents son sagnats
pel nas (epistaxi) i les genives, sagnat
perllongat per les ferides, hematomes

i regles abundants (menorragia); també sén
fregiients les hemorragies després d'una
intervencid quirtrgica i d'un part.

En els tipus greus també hi ha hemartrosi

1 hematomes musculars, com en ’hemofilia.
Cal remarcar que alguns malalts del tipus 1
lleus no tenen simptomes.

hemob\h ‘
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Tractament

En els casos greus, el tractament

o la prevenci6 de les hemorragies es basa
en 'administracié per via intravenosa de
I'FVW amb I'FVTIII, tot i que en els Gltims
anys es disposa d'uns factors només amb
FVW d’origen plasmatic o recombinant.
Com en el cas de 'hemofilia, es poden
utilitzar de manera profilactica i al domicili.

La desmopressina (un analeg sinteétic

de 'hormona antiditirética) és un tractament

alternatiu per als tipus lleus 1 moderats;

s’administra per via intravenosa, subcutania

o nasal 1 indueix un increment temporal
d’FVW. Ates que la resposta a aquest

tractament és molt variable, sempre cal fer

una prova terapeutica.

Els antifibrinolitics (Amchafibrin®))

soén tractaments coadjuvants que actuen

estabilitzant el coagul; s’administren
per via endovenosa o oral. Ates que la

malaltia pot afectar tant els homes com les
dones, cal recomanar tractament per a les
menorragies; els indicats sén els estrogens
i els antifibrinolitics i, en alguns casos, la
desmopressina o el tractament substitutiu.

Durant ’embaras, de manera fisiologica,

Malaltia de Willebrand

s’incrementen els nivells ’FVW, pero cal
tenir cura de les hemorragies postpart.

Les recomanacions generals de tractament
segons la localitzacidé de 'hemorragia soén les
mateixes que en els pacients amb hemofilia.

Cal remarcar la contraindicacié
de farmacs que puguin interferir
en la funcié plaquetaria, com l'acid
acetilsalicilic (Aspirina®) i altres
antiinflamatoris.

35
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4. Altres
coagulopaties

La malaltia de Willebrand i I'hemofilia

A 1B representen el 95% de totes les
coagulopaties. El 5% restant esta constituit
per altres deficiencies de factors, molt més
infreguents.

S’anomenen trastorns rars de la coagulacio,
i els més fregiients sén la deficiencia dels
factors VIIiXI.

Fls altres sén les deficiencies quantitatives
i qualitatives del fibrinogen i dels factors II,
X, X1, XIII i la deficiencia combinada de V

i VIII. En general, tots sén d’herencia
autosomica recessiva, rad per la qual
afecten tant els homes com les dones.

S6n més frequents en cas de
consanguinitat.

Altres coagulopaties

Les hemorragies espontanies

o postquirurgiques sén les manifestacions
cliniques habituals, pero, a diferencia

de 'hemofilia, les hemorragies articulars
sén molt infreqUents.

Fl tractament o la prevencio de les
hemorragies consisteix en 'administraci6
intravenosa del factor deficitari.

Hi ha concentrats plasmatics o recombinants
per cadascuna de les deficiencies, excepte

per a la del factor V, gue només es pot tractar
amb plasma fresc congelat.

39
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5. Vacunacio,
escola i esports

Vacunes

Els nens han de rebre totes les vacunes
recomanades 1 cal administrar-los-les
per via subcutania.

Informacié per a l’escola:

Per anar a la llar d’'infants o a I’escola, cal
preparar un document (s’adjunta un model)
en que constin les dades seglients:

.

Nom i data de naixement.
Diagnostic.

Tractament, dosi i dies d’administraci6

preparat pel seu metge o metgessa de la unitat.

Persona de contacte en cas de necessitat,
amb numeros de telefon.

Quan cal posar-se en contacte.
Hospital o centre de referencia i telefon.

Alertes: no ingerir Aspirina® ni aplicar
Injeccions intramusculars.
Lliurar la informacidé amb les normes

generals que cal aplicar per al tractament
de les hemorragies.

Vacunacid, escola i esports

Activitats a I’escola

Si el nen segueix tractament profilactic,
cal saber quina és la pauta que s’adapta
millor a les activitats escolars 1 demanar
les recomanacions al centre de tractament.
La gran varietat de productes substitutius
disponibles no permet establir una norma
generalitzada.

Es bo gque el nen participi en totes les
activitats de la classe, tant lectives com
de lleure (excursions, jocs, esports, etc.).
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Esports

La practica d’esport afavoreix la flexibilitat
de les articulacions i, a la vegada, enforteix
la musculatura, la qual cosa ajuda

a controlar la malaltia.

Fls tractaments profilactics han permes fer
activitat esportiva amb una bona proteccid
contra les hemorragies. Cal adaptar la
profilaxi a les preferencies del nen, tenint en
compte els riscos inherents al tipus d’esport.

Fs poden practicar exercicis de gimnastica,
pero cal evitar els que comporten risc

de traumatisme, com els salts d’alcada

iels que impliquen 'as d’aparells.

Hi ha una serie d’esports molt recomanables,
com la natacio, el ciclisme, el tennis o la
marxa; en canvi, sén poc recomanables

els que impliquen contacte fisic intens,

com el futbol, el basquet, el judo i I'hoquei.

Es important tenir en compte

les normes seglients: fer exercicis
d’escalfament, no sobrecarregar
les articulacions 1 parar si apareix
dolor o simptomes d’una lesié.

Vacunacid, escola i esports
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6. Recomanacions
de tractament

segons la localitzacié
de ’hemorragia

En cada cas s’haura d’actuar amb
mesures basiques i tractament
substitutiu, si cal, d’acord amb
les recomanacions seguents:

Ferides obertes

Rentar la ferida amb aigua i sabd.
Desinfectar-la amb algun producte iodat.
Aplicar-hi fred local.

Tapar la ferida.

Si la ferida és profunda i necessita una

sutura, cal administrar el factor previament.

Si el nen segueix tractament profilactic,
cal valorar quan va rebre I'ltima dosi.

Recomenacions de tractament

Sagnat pel nas

Netejar el nas amb aigua freda i fer-hi
pressid externa amb dos dits.

Si continua sagnant, fer-hi un ) O

taponament amb gasa o esponja (@)
(Espongostan®)).

Sagnat per la boca

S1 sagnen els llavis o les genives, netejar
la zona amb aigua freda i fer-hi pressid
a sobre.

Les ferides a la llengua poden ser de més
dificil control; cal valorar la profunditat
de la lesid.

S’ha de fer pressi6 local amb una gasa
impregnada amb Amchafibrin®).

Cal vigilar els sagnats per ferides del
tel lingual o labial, per si cal suturar-les.

En general, la caiguda de dents de llet
no comporta hemorragia, i només cal fer

pressio local sobre la zona amb una gasa.
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Hematomes subcutanis

- Després d'un traumatisme, cal aplicar
fred local a la zona, perque ajuda
a organitzar rapidament 'hematoma.

- En general no cal administrar
tractament substitutiu.

Hematomes grans i profunds

- Aplicar fred local a la zona.

- Administrar tractament substitutiu.

Sang a l'orina (hemataria)

- S’ha de mantenir repos i fer una ingesta

d’aigua abundant.

- Cal contactar amb el centre de tractament.

46

Hemartrosi

Recomenacions de tractament

«Qemorrégi a a,

Cal reconeixer la presencia d'una
hemorragia articular quan hi ha dolor, (l
tumefacci6, perdua de la mobilitat

i actitud en flexid del brag o de la cama.

FEls nens molt petits no manifesten dolor,
pero estan més irritables i eviten recolzar
la cama o moure 'articulacié afectada.

Amb el tractament profilactic sén molt
infreqlients les hemartrosis espontanies,
pero poden apareixer després d'un
traumatisme, i cal identificar-les per

fer el tractament al més aviat possible.

- Sempre cal administrar
tractament substitutiu.

-  Es pot aplicar fred local a la zona
i prendre analgesics (paracetamol)
si el dolor és intens.

Vomits de sang o sang a la femta

- (Cal administrar el factor 1 anar
a 'hospital.
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Traumatisme cranial

L’hemorragia cranial és la complicacid
meés greu, i cal utilitzar totes les mesures
de prevenci6 per reduir riscos.

Aplicar fred local a la zona del traumatisme.

Administrar el factor al més aviat possible.

Si el traumatisme és lleu, contactar amb
el centre de tractament.

Si el traumatisme és greu, anar a ’hospital
perque el nen sigui ates per un metge

0 metgessa especialista i valori exploracions
complementaries.

Després d’'un traumatisme, cal aplicar fred
local a la zona, perque ajuda a organitzar
rapidament 'hematoma.

En general no cal administrar tractament
substitutiu.

Recomenacions de tractament
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7. Recull de
bones practiques

Cal consultar el centre de referencia
davant de qualsevol dubte. Es necessari
tenir un nimero de telefon per trucar-
hi en gqualsevol moment.

- S’han de fer els controls recomanats
pel centre, de manera virtual o presencial.

- Cal saber el nom del tractament prescrit
1 les condicions de manteniment
i administracio.

- Es necessari portar un control del pes.

- Cal mantenir un registre de tots els
tractaments administrats en el format
recomanat per ’hospital.

- Cal disposar d'un contenidor per
a la recollida de les agulles utilitzades
per a 'administraci6 del tractament.

- S’ha de participar en activitats fisiques
per a un bon desenvolupament
musculoesqgueletic.

50

Recull de bones practiques

Cal informar l'escola, aixi com també
les persones que poden tenir cura
del nen o la nena, sobre la malaltia.

Després d’un traumatisme cranial,

cal administrar tractament
Immediatament 1 consultar amb el centre
de referencia. Si el traumatisme és
important, cal anar al servei d'urgencies

de I'hospital i avisar el centre de referencia.

S’ha de mantenir al dia el calendari
de vacunes.

Es necessari fer revisions anuals
al dentista.

No s’han d’administrar Aspirina®
ni injeccions intramusculars.

Per a qualsevol dubte sobre la
malaltia, cal demanar informacié
als professionals de la seva unitat
de tractament o a ’Associacid
Catalana d’Hemofilia.
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1. Davant del
diagnostic d’hemofilia
del nostre fill

L’hemofilia canviara la nostra vida?

Quan els pares i mares d'un nen reben

el diagnostic d’hemofilia, es poden viure uns
primers moments de perplexitat i desconcert.
Fer-se a la idea d’aguesta nova i inesperada
circumstancia requereix temps; un temps

gque cal prendre’s. La reacci6 dels pares i mares
davant la noticia de tenir un fill amb una condicid
per a tota la vida i poc coneguda és comuna,

tot i que cadascu ho visqui de la seva manera.

La gravetat de ’hemofilia del vostre fill,
la vostra manera de ser, l'actitud per
encarar les adversitats i els suports

0 ajuda que pugueu tenir seran aspectes
gue influiran en la manera d’afrontar
aquesta nova circumstancia.

Fl diagnostic pot despertar malestar perque,
a més del que implica la malaltia en si,

xoca amb l'ideal del fill que s’imaginava i
s’esperava. Sempre hi ha una distancia

Davant del diagnostic d’hemofilia del nostre fill

entre la fantasia del nen esperat i el fill real,
i ’hemofilia pot materialitzar aquesta
diferencia.

Es fonamental estar-ne informats, pero cada

un de vosaltres ha de poder-se donar el temps
que necessiti per rebre i elaborar aguesta
informacid. Hi ha molts recursos, pero cal
consultar sempre fonts fiables que estiguin
acreditades i que disposin d’informacio
actualitzada.

D’altra banda, el malestar no s’expressa igual en

cada persona. A més, en un mateix individu
es poden alternar diferents moments

i reaccions que, fins i tot, podrien semblar
contradictoris. Aix0 és aixi,

perqgue no existeixen unes etapes prefixades
gue marquin un recorregut programat per
assumir el diagnostic d’hemofilia i tot allo
gue comporta, sindé que cada persona

té la seva manera singular d’afrontar-ho

1 els seus temps.

D’aguesta manera, és possible que els temps

de cada membre de la parella parental siguin
diferents i no coincideixin. De fet, és una
situaci6 habitual. Caldra que la parella tingui
en compte aixo per anar veient com pot anar
afrontant els requeriments de la coagulopatia.



Fer-se a la idea d’aguesta
nova i inesperada
circumstancia requereix
temps; un temps que cal
prendre’s.

La gravetat de ’hemofilia
del vostre fill,

la vostra manera de ser,
I'actitud per encarar les
adversitats 1 els suports
0 ajuda que pugueu

tenir seran aspectes que
influiran en la manera
d’afrontar aquesta nova
circumstancia.

Es fonamental estar-ne
informats, pero cada un

de vosaltres ha de poder-se
donar el temps que necessiti
per rebre i elaborar agquesta
informacié.

Davant del diagnostic d’hemofilia del nostre fill

Sempre hi ha una
distancia entre la
fantasia del nen
esperat 1 el fill
real, i1 ’'hemodtilia

pot materialitzar
aguesta diferencia.
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On podem adregar-nos
per demanar ajuda?

Generalment, als hospitals de les grans ciutats,
com les capitals de provincia, hi ha centres
i unitats de referencia per a 'atenci6 especifica

de I'hemofilia o altres coagulopaties congenites.

En aguestes unitats, els metges 1 metgesses
especialistes 1 la resta de personal sanitari us
donaran tota la informacié necessaria sobre
gue és 'hemofilia, com tractar-la, quines
precaucions cal prendre, com actuar en cas
de sospita d’hemorragia o davant d’'una
urgencia, telefons de referencia, etc.

D’entrada, tot pot espantar-vos amb
facilitat, ja que el que és nou crea incertesa
iinseguretat. L'experiencia i el temps

us ajudaran a diferenciar la gravetat i/o
serietat d'un accident i les seves possibles
consequencies. Pero és important per

a vosaltres que pugueu exposar tots els
dubtes i preocupacions, per absurds gque
us puguin semblar. S1us quedeu amb
interrogants sobre la salut del vostre fill,
us inquietareu encara més.

Davant del diagnostic d’hemofilia del nostre fill

La comunicacid entre vosaltres i I'equip medic
és fonamental per abordar millor tots els
aspectes relacionats amb ’hemofilia

i el seu tractament. Us pot ser 0til anar a les
visites mediques amb una llista de preguntes

1interrogants que us vagin sorgint. O demanar

un telefon o correu electronic de contacte per
si necessiteu fer alguna consulta concreta
abans de la visita segient.

Es important saber que, generalment, per poc
coneguda que sigui una patologia o malaltia,
sempre hi ha una associacié de persones
afectades o familiars que ja han passat per
agquesta experiencia.

Aquestes associacions séon entitats legalment
constituides 1 vetllen pels interessos 1 la
defensa del col-lectiu que representen.

En el vostre cas, podeu adrecar-vos

a ’Associacié Catalana de I’'Hemofilia.

Alla hi podeu coneixer un grup de persones
gque han viscut el mateix que vosaltres 1 que,
des de la vivencia personal, poden ajudar-vos,
orientar-vos 1 donar-vos el suport adequat en
agquests moments. A més, des de 'associacid
també trobareu altres professionals que us
ajudaran 1 us orientaran.
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2. Al nostre fill
amb hemofilia

Com li explicarem qué és ’hemofilia?

Un nadd diagnosticat d’hemofilia conviu

amb aquesta condicid des que neix; per tant,
I'experiencia que té del seu cos és aquesta,

és la seva “normalitat”. El nen petit de seguida
s’adona gue anar a ’hospital, punxar-se, tenir
blaus, etc., forma part de la seva vida,

i ho accepta com una cosa “normal” durant
un temps.

De tota manera, el contacte que tindra amb
altres infants, trobar-se de fet davant de la
diferencia, li fara veure que hi ha altres nens
gue no sén hemofilics, i aixo el fara interrogar
sobre la seva propia condicid. Sera aleshores
quan sorgiran les primeres preguntes sobre
I’hemofilia: per que cal punxar-se i seguir
tractament.

Al nostre fill amb hemofilia

Cal respondre als nens gquan pregunten sobre
I’hemofilia i la seva condici6, pero s’ha de fer
amb explicacions ajustades al que pregunten

i no anar més enlla. Tampoc cal avangar-se a les
preguntes del nen. Aix0 és fonamental, perque
el nen, amb les seves preguntes, esta fent un
autentic treball d’elaboracid.

La funci6 dels pares i mares, i dels adults
en general, ha de ser acompanyar-los:
respectar els seus temps, acollir el seu
malestar i contribuir a calmar-lo, respondre
allo que pregunten, saber esperar i estar
disponibles per a noves preguntes.

Cal entendre que es tracta d’un procés

gque ocupara el nen un temps.
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Cada nen tindra la possibilitat de construir,
com a resultat del seu recorregut, la seva
propia relacié amb 'hemofilia, i de fer-se
carrec de la seva responsabilitat.

A vegades, als pares i mares se’ls fa dificil

donar respostes, perque un mateix encara
no les té construides o elaborades.

En aquests casos, pot ser d’ajuda consultar
el Servei de Psicologia de I'associacio.

D’altra banda, la publicacié “El nifio con
hemofilia y su familia. Una historia diferente”,
editada per l'associacid, us pot ser util perque
presenta diferents propostes per explicar

al nen que és '’hemofilia a través del joc.

Al nostre fill amb hemofilia

(¥
v S
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Com seran els seus primers
anys de vida?

Fls primers anys de vida d'un infant
impliquen sempre una acomodacid a la
dinamica familiar. Quan es dona la condicié
de 'hemofilia, hi ha un plus a tenir en compte
en les cures i en la relacié amb aquest fill.
Aix0 desperta més incertesa i un esforg¢ afegit
per saber més coses de la coagulopatia i les
atencions especifiques que requereix un nen
amb hemofilia.

A cada moment de desenvolupament del nen,
cada pare i cada mare s’enfrontara amb els fets
de la realitat, pero també amb les seves propies
pors, temors i fantasies, en relacidé amb el que
li pugui passar al seu fill. Per aixo, resulta
fonamental per als pares i mares poder separar
una cosa de l'altra: no restar importancia a les
situacions que es poden donar, pero no deixar-
se endur per fantasies propies que afegeixen
patiment alhora que obstaculitzen poder
afrontar millor el que esta succeint. Aquest és
un aspecte per al qual pot ser convenient cercar
ajuda. A ’Associacié Catalana de I’'Hemofilia
s’organitzen grups de pares i mares, que sé6n
un recurs molt valuds per ajudar a compartir

1 encarar molts dels reptes de la crianca.

Al nostre fill amb hemofilia

Fls moments que poden despertar més
inquietud sén els de les primeres accions

de I'infant, quan posa en joc el seu cos,

i amb una intencié autonoma: gatejar, fer
les primeres passes, pujar 1 baixar escales,
enfilar-se als llocs, pujar als gronxadors,
correr, jugar amb altres nens i nenes, donar-
se cops fortuits, etc.

Conviure amb ’hemofilia implica assumir
gue hi haura algunes coses que no es poden
controlar; la vida mateixa ho implica.

La tranquil-litat no arriba quan es troba
una manera de controlar-ho tot, sindé ben
al contrari, quan s’arriba a assumir gque
no es pot controlar tot.

L'hemofilia es fara present en algunes
ocasions, hi haura episodis de sagnats.
Pero no necessariament seran greus ni
constants. I, encara que convé aprendre

a cuidar-se i evitar riscos, no s’ha de pensar
que es pot evitar tot, ni culpar el nen

o culpar-se un mateix davant d'un succés.
Es tracta que un mateix trobi la manera de
ser responsable, i també d’ajudar i animar
el fill a ser-ho, pero diferenciant culpa de
responsabilitat.
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Per tant, cal estar advertits que, especialment
els primers temps, la convivencia amb la
coagulopatia pot resultar encara més dificil

i dolorosa quan s’intenten evitar sigui com
sigui les seves manifestacions.

D’altra banda, els primers anys de vida

de I'infant sén fonamentals per a la seva
constitucié psiquica. El joc, els moviments
d’exploracié del cos i del seu entorn, no sén
aspectes secundaris ni es poden limitar sense
conseqguencies. Al contrari, son la manera

que té el nen de descobrir-se a ell mateix com
a subjecte autonom i de coneixer el mon.
Quan s’intenten reduir o impedir per protegir-
lo de cérrer riscos per 'hemofilia, el nen troba
a faltar 'accés als recursos més fonamentals,
juntament amb el llenguatge, factors que 1i
permeten construir-se com a subjecte.

El vostre fill, com qualsevol altre nen, ha
d’experimentar amb tot i comprovar per ell
mateix quins sén els seus limits. Aix0O pot ser
dificil de suportar com a pares i mares,

pero és desitjable per al seu desenvolupament. I\"
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Com sera la seva escolaritzacio?

L'escolaritzacid del vostre fill no ha de ser
diferent de la de qualsevol altre nen.

A conseqlUencia de 'hemofilia, no necessitara
cap centre especial ni atencié individualitzada
a laula.

Si ho desitgeu, podra anar a la llar d’infants.
Deixar-lo a carrec d’altres persones

durant unes hores al dia pot ser una bona
experiencia tant per als nens com per als
pares i mares. En tot cas, es tracta d'una
eleccié que hauria de dependre del desig dels
pares i mares en relacié amb com viure

la vida, i no en funcidé de ’hemofilia.

Al marge de quan es comenci, l'inici

de l'escolaritzacié és un moment important
per parlar amb el centre de cara a informar-
los amb serenitat sobre que és ’hemofilia

i que és el que cal tenir en compte.
L'experiencia ens demostra que els i les
mestres s’interessen per coneixer ’hemofilia
i que saben tractar la informacié com una
manera de comencar a acollir millor l'infant
que estara escolaritzat al seu centre.

Des de I’Associacid Catalana de I’Hemofilia
us podem ajudar: tenim un programa
d’assessorament als centres educatius

gue ho permet. A més, el vostre hematoleg

Al nostre fill amb hemofilia

de referencia us fara un informe per lliurar
al centre seguint el model de fitxa que trobareu
a l'annex.

Es important per a 'escola que faciliteu sempre
la vostra disponibilitat i la possibilitat de posar-
se en contacte amb vosaltres en cas que hi

hagi qualsevol emergencia. Tant I'escola com
vosaltres estareu més tranquils sabent que hi ha
bona comunicacié i coordinacié entre vosaltres.

@

L’eleccié d’escola depen del desig dels
pares i mares en relacidé a com viure
la vida, tenint en compte ’hemofilia,
pero no en funcié de I’hemofilia.
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A T'escola, el nen tindra l'oportunitat de
trobar-se amb altres infants i adults, de fer
noves relacions i experiencies. En aquest
sentit, l'oferta de possibilitats s’ampliara, pero
també es fara més present la realitat de certes
limitacions. El nen potser haura d’afrontar
algunes renuncies, per exemple a participar
en algunes activitats esportives grupals.

Es tracta de I'encontre amb la diferencia,

al qual ens haviem referit anteriorment:

no tothom pot fer les mateixes coses, hi ha
coses que d’altres poden fer i un mateix, no.
Aguestes situacions seran moments clau en
el recorregut subjectiu del nen, ja que podran
donar lloc a les primeres preguntes sobre

el perque de I'hemofilia.

Sibé és important poder proposar
alternatives al que no es pot fer, també ho
és reconeixer el valor d’aguests moments.
Les possibles alternatives apunten

a transmetre al nen que la vida es pot
viure, fins i tot, amb les rentncies, que pot
apareixer el desig, 'amor o I'interes per
altres coses, o de diferents maneres.

Pero aixo no vol dir que no s’hagi de
permetre que el nen pugui expressar
dolor o decepcid.

Al nostre fill amb hemofilia

Precisament, poder fer el dol pel
que no pot ser és part del cami per
trobar-se amb noves opcions.

Si el nen amb hemofilia segueix la pauta de
tractament, no ha de viure necessariament
gaires periodes d’absentisme escolar.

No obstant aix0, qualsevol manca
d’assistencia per motiu del seguiment

medic o tractament de ’'hemofilia no ha

de ser cap obstacle per a la seva formacio.
En coordinacié amb els mestres, es podra
trobar la manera gque el nen pugul continuar
amb els aprenentatges.
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Com sera la relacié amb I’hospital?

La relacié amb 'hospital es teixira, en realitat,
amb cadascun dels i les professionals que
s’ocupin de l'atencid o el tractament del vostre
fill. Ser hemofilic implica una certa freqtiencia
en les visites a ’hospital, especialment els
primers anys del diagnostic i de I'inici del
tractament (a demanda, profilaxi, etc.), guan
precisament sén aquests professionals els que
s’encarreguen d’administrar-lo.

Aixo0 possibilita al nen (i també als seus
progenitors) establir vincles de confianga
amb els professionals que 'atenen.

Els sanitaris podran coneixer cada vegada
millor el nen i la familia i tenir en compte
les seves particularitats en relacié amb la

seva hemofilia i el seu tractament.

Pergue no hi ha dos hemofilics iguals.

infan;
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Al nostre fill amb hemofilia

D’altra banda, si en algun moment hi hagués
cap urgencia o fins i tot es requeris un
ingrés, 'hospital pot resultar un lloc menys
inhospit i més acollidor i familiar en funcié
de les relacions de confianca

gue s’hagin establert amb el temps entre el
nen, la familia i els professionals sanitaris.

Des d’'un punt de vista practic, cada familia
decidira com li resulta millor organitzar-se.
Pot ser til preveure qui podra portar el nen
a I'hospital a determinades hores o tenir

a disposicid algli que pugui atendre’l en
moments imprevistos.

£9
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Aprendrem a punxar-lo?

A diferencia d’anys enrere, actualment hi ha
diversos tractaments disponibles, pero tots
requereixen administracid per via intravenosa
o subcutania.

Els estudis i les investigacions en curs
permeten pensar que en un futur proxim
es podra prescindir de la punxada
intravenosa per a 'administraci6 del
tractament, pero en aquests moments
encara una gran majoria de pacients
hemofilics necessiten que se’ls tracti

per aquesta via. Els que no es tracten

per via intravenosa, ho fan a través
d’una punxada subcutania.

Tot i que punxar-se és una cosa habitual
en la vida d'un nen hemofilic, la infusié
del factor per via intravenosa no deixa de
ser un metode agressiu i, per aixo mateix,
és una de les gqlUestions que més preocupa
els pares 1 mares.

Per als pares i les mares, aprendre a punxar
el seu fill implica haver fet un cert recorregut
des del moment del diagnostic.

Al nostre fill amb hemofilia

Fs tracta de superar 'aprensid a punxar,

la por de fer mal. Pero, sobretot, una mare

O un pare pot comencar a punxar quan ha
pogut fer un canvi en relacié amb 'hemofilia,
guan ha superat la perplexitat inicial, les
primeres pors i fantasies. Quan troba o,

com a minim, entreveu una manera de fer
amb aquesta condicid a la vida.

En el nen hemofilic, el principal obstacle

a I'hora de consentir que se’l punxi radica en
la dificultat de fer I'experiencia de 'hemofilia.
F1 nen hemofilic sovint és diagnosticat en els
primers mesos de vida, i, en consequencia,
també accedeix aviat al tractament.

Aix0 implica que associa ’hemofilia amb

el tractament de ’'hemofilia i no amb les seves
manifestacions cliniques (hemorragies, dolor,
inflamacid, immobilitat, etc.).
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Al nen li costa d’acceptar el tractament,

en part perque és dolorés, pero en part també
pergue l'experiencia que té ell de I'hemofilia és
la punxada. Tot i tenir manifestacions cliniques,
sén manifestacions puntuals, mentre que

la punxada es produeix regularment, diversos
cops, amb certa periodicitat guan segueix
tractament profilactic.

No es tracta de pensar que si el nen entén
racionalment que és ’hemofilia

i el paper que hi té el tractament
l'acceptara sense més ni més, ja que

hi ha en joc les rentncies que l'impligquen.
Pero cal tenir present que el tractament,
en part, dificulta veure la malaltia.

Malgrat aixo, a mesura que el nen pugui
anar fent el seu recorregut i pugui produir
les seves preguntes sobre per que li ha
tocat viure amb hemofilia, també trobara
la manera d’acceptar-ho i de viure la vida.
Aix0 produira un canvi en relacié amb

el tractament i sobretot en relacié amb

la seva propia responsabilitat en aquest
sentit. Sera el temps en que estara obert
a familiaritzar-se amb el funcionament
dels diversos elements que intervenen en
la punxada i, fins i tot, en que apareixera
el desig d’aprendre a punxar-se,

de guanyar autonomia.

Al nostre fill amb hemofilia

A mesura gue el
nen pugul anar fent
el seu recorregut

1 pugul produlr les
seves preguntes

sobre per que li ha
tocat viure amb
hemofilia, també
trobara la manera
d’acceptar-ho i de
viure la vida.
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Queé cal tenir en compte
per ajudar-lo a créixer?

Educar i ajudar a créixer un fill amb hemofilia
pot ser complex.

Com hem vist, per al desenvolupament del nen
és fonamental que pugui explorar el seu cos i
les coses que 'envolten. Aquesta “investigacid”
el conduira a coneixer i a valorar les seves
propies capacitats i, també, a trobar els seus
limits. Aixo implica, per a tot infant, correr
certs riscos, cosa que no acostuma a ser facil
de suportar. En el cas del fill amb hemofilia,
pot resultar encara més dificil i produir en els
pares i mares inguietud o fins i tot angoixa,
ifer que, per evitar qualsevol risc, s’intenti
limitar el seu moviment.

Més enlla de la dificultat de la tasca, quan
el nen té interes per alguna cosa i insisteix
en la seva exploracio, es tracta d’apuntar en
dues direccions. D'una banda, gliestionar-se
sila manera d’intervenir en el fill té a veure
amb 'educacio i els limits també necessaris,
o si bé esta massa encoratjada per la
inquietud. I, de l'altra, tenir present que

el moviment del nen i el seu impuls a jugar
i a explorar no son guUestions superflues,
siné que acompleixen una funci6 vital en

el seu desenvolupament.
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Al nostre fill amb hemofilia

Reflexionar sobre tot aixo pot ajudar a situar
millor la gliestid, aixi com a pensar opcions
possibles, que cal limitar i que no o bé quines
alternatives es poden oferir en determinats
casos. A vegades, més que prohibir, resulta
millor proposar alternatives a allo que no
voleu que faci. La imaginacié pot ajudar-vos
a motivar el vostre fill a fer coses diferents,
pero sempre tenint en compte que educar
un nen implica marcar i posar limits.

Com a pares i mares, segur que us és facil
proposar algunes de les multiples opcions
de jocs “amb pantalles” a través de mobils,
ordinadors, tauletes, etc. Aixo permetra
que el vostre fill estigui quiet una estona

i gue no hi hagi perill que es faci mal fisic.
Pero si s’abusa d’aquestes estones, estarem
davant d’'un altre tipus de “perill”,

per exemple, dificultats per establir
relacions socials, incapacitat de divertir-
se amb altres jocs, obesitat, etc. Sempre
podeu aprofitar internet d'una altra
manera, com cercant alternatives “per
jugar amb el nen”, no per deixar-lo sol
davant una pantalla. Les pantalles han
d’estar al servei de la vida.
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Al nostre fill amb hemofilia

Estaré sobreprotegint el meu fill?

Pot ser que aquest interrogant us ressoni moltes
vegades, cada cop que us hagiu d’enfrontar

a prendre determinades decisions.

Hi ha una linia fina entre protegir

i sobreprotegir, que haureu d’estar revisant
constantment, perque la vida és dinamica

i cada situacid requerira una resolucid adaptada
a la circumstancia. I ja no només en temes
relacionats amb ’hemofilia, sind en tots

els ambits;

per enumerar-ne nomeés alguns exemples:

Permetre que el vostre fill vagi a les excursions
organitzades per l’escola o no, per por que
1i passi alguna cosa.

Permetre que faci esport, cosa que ajuda
a enfortir la seva musculatura i a protegir
les seves articulacions.

Durant les convalescencies, guestionar-vos
si hauria d’estar-se a casa o reprendre
I'assistencia a classe.

Permetre que s’alimenti només del que li agrada
sense insistir en una dieta variada i saludable.

Marcar una pauta que li faciliti els habits

a I’hora d’anar a dormir (a una hora
determinada i a la seva habitacid) i permetre
gue dormi amb vosaltres.

Claudicar davant el seu malestar per algun tema
determinat oferint-li pantalles per no sentir-lo.
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Les conductes de sobreproteccidé no sén
tant una proteccié del fill siné una manera
de calmar 'angoixa dels pares i les mares.

Procureu orientar-vos sempre per
promoure la socialitzacié i 'autonomia
del vostre fill.

Us pot ajudar saber gque els nens amb
hemofilia acostumen a adonar-se molt
aviat de quines activitats fisiques poden
fer i quines els perjudiquen en major
o0 menor grau. Aquest aprenentatge,
juntament amb el tipus de tractament
que rep, fa que generalment acabin
sent nens bastant organitzats
iresponsables de la seva salut.

Aix0 no exclou que alguns prefereixin
actuar de manera més impulsiva.
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Al nostre fill amb hemofilia
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Com acollim les seves
preocupacions?

Tant els infants com els adults expressen
els sentiments de multiples maneres,
pero cal saber llegir-los.

Alguna de les possibles causes de malestar
de l'infant poden ser els ingressos, els
tractaments i els controls, els viatges

a I'hospital... Tot aixo 1i pot transmetre una
sensaci6é d’angoixa, de descontrol o de rabia
continguda, perque suposa, cada vegada,
una ruptura de la seva activitat habitual.

Alguns nens ho manifesten de manera més
explicita i d’altres mostren conductes en
gue podem llegir el seu malestar, com per
exemple un plor incontrolat, no deixar-se
punxar, barallar-se amb tothom, enfadar-se
injustificadament, aillament, tristor, etc.
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Al nostre fill amb hemofilia

Es per aixd que, a més dels aspectes medics,
és important estar atents a aquesta mena
de manifestacions i no interpretar-les com
a simples actuacions o “capricis”. Els nens
amb aquestes conductes ens estan dient,

a la seva manera, que hi ha alguna cosa

que els fa patir, i cal tenir aixo present.

El vostre fill té dret a manifestar que

li resulta desagradable, tot i que aixo formi
part de la seva quotidianitat, i, per aquest
motiu, hem d’oferir-li la possibilitat

de ser escoltat.
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Se sent prou valorat i amb

capacitat per fer coses per ell mateix?

Els nens van construint la seva imatge

a partir de com sén acollits al nucli
familiar. Sentir-se atesos i estimats és un
dels pilars del seu benestar emocional.
De tota manera, aixo no és garantia
suficient, perque el nen fa les seves
propies interpretacions. Per aquest
motiu, la condicié d’hemofilic pot ser
subjectivada de maneres molt diferents
segons el que cada nen hagi pogut llegir del
missatge rebut del seu nucli familiar i de
I'experiencia singular que hagi fet.

L'orientacid als pares i mares i altres
persones del nucli familiar és evitar

la infantilitzaci6 del nen i fomentar,

en la mesura que sigui possible, la seva
autonomia, sempre adequada a la seva edat,
aixi com l'assumpcié de responsabilitats.

Al nostre fill amb hemofilia

Es molt més important per al nen l'actitud que
les altres persones tenen cap a ell gque no pas
ser capag o no de fer una determinada cosa,

o tenir una gqualitat concreta o no. Es per aixo
que la limitaci6 fisica que pot donar-se per

la seva condicié d’hemofilic acostuma a ser
menys problematica que les reaccions i les
actituds que aguestes limitacions desperten
en la resta de persones.

Les actituds de pena o de rebuig no
fan siné fomentar que el nen se senti
desvalgut, i li impedeixen construir
la imatge de si mateix a la qual té dret.
Encoratjar els seus exits, animar-lo
davant les dificultats, compartir les seves
limitacions i proposar-li activitats en
les quals se senti competent sén algunes
actituds que poden ajudar-lo a sentir-se
segur i capag.
anlmg,
o
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3. A la resta
de la familia

Com entendra ’hemofilia
la resta de la familia?

Fl diagnostic d’'hemofilia en una familia n’afecta
directament tots els membres: pare 1 mare,
germans i germanes, avis i avies, tiets i tietes,
cosins i cosines...

L’equip sanitari orientara sobre les proves de
deteccibé de 'hemofilia i sobre a quins membres
de la familia convé fer-les. Per exemple, en el cas
de les dones, per determinar si sén portadores
de la malaltia o no.

Aquesta informacié pot ser important

al llarg de la vida de la dona en gliestio,

per exemple quan vulgul prendre decisions
respecte a la maternitat. Pero no es tracta
només d’informacié objectiva, siné també
de com cada dona la interpreta i la valora
des de la seva propia singularitat.

88

A la resta de la familia

En aquest sentit, cal tenir present que

el diagnostic d’hemofilia incideix en cada
membre de la familia de manera singular,

més enlla de les proves i els resultats que
determinin. Es per aixo que, de vegades,
algunes persones necessiten donar-se un
temps per accedir a les proves 1 els resultats
que concloguin. No es tracta de girar 'esquena
al coneixement de situacions de risc, per
exemple 'embaras i, especialment, el part d'un
nadod sense saber si pateix hemofilia, pero si
de saber que cada persona té els seus temps

1 ha de construir els seus recursos per
afrontar el que les proves puguin presentar-li.

Que el diagnostic d’hemofilia incideix en
cada membre de la familia també vol dir
gque cadascu 'assumira a la seva manera

i tindra el seu estil propi a I’hora de donar
suport als progenitors.

Aixi, a vegades, alguns membres de la
familia sentiran una implicacié major,

i es podra comptar amb ells per parlar
sobre les inquietuds en relacié amb
I’hemofilia del seu fill o per assumir la
cura de I'infant algunes vegades. D’altres
vegades no sera possible comptar amb

la familia, pero s’obriran altres vies,

com per exemple alguns amics o amigues.
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Per aguest motiu, algunes vegades, els pares
i mares tindreu els suports suficients i la

disponibilitat familiar desitjada. En altres casos,

pot ser gque us sentiu incompresos i defraudats.
Tot i aixi, el més important és orientar-se

a construir amb alld que es té. Es a dir,

es tractara, finalment, de pensar i organitzar
la vida familiar de la millor manera possible
comptant amb el que hi ha 1 trobant noves
maneres de fer amb el que no hi ha.

En aquest sentit, compartir ’experiencia
d’altres pares i mares gue estiguin vivint
situacions semblants o que ja hi hagin
passat pot ser molt interessant per

a vosaltres i us pot ajudar a reflexionar.
Per aixo, també us pot ser molt Gtil
participar en els grups de pares i mares
que s’organitzen des de les associacions.
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A la resta de la familia

| si hi ha més fills?

Si teniu més d’un fill o filla, estar atents
a tots no sera tasca sengzilla.

Encara més, si ’hemofilia acapara

molt la vostra atencié. En qualsevol
circumstancia, cada fill o filla expressa
la seva singularitat 1 estableix, de la
mateixa manera, la seva propia relacio
amb els pares 1 mares.

Es a dir, cada fill és diferent. Perd aguesta
diferéncia no és definida per I’'hemofilia
en si, tot i que sigui una condici6
important i amb la qual tota la familia va
aprenent a conviure. El que és important
és que 'hemofilia no tapi 'expressié de

la singularitat de cada fill o filla, i que
aguesta singularitat sigui acollida pels
pares 1 mares.

Cada membre de la familia —també els
germans i germanes—, un a un, ha de fer
el seu propi recorregut en relacié amb el
diagnostic de ’hemofilia. Perque aguesta
situacidé no es converteixi en una dificultat
de convivencia, a vegades pot ajudar
incloure els germans i germanes en les
cures, si hi mostren interes. Es tracta,
finalment, que també puguin trobar la
seva propia manera de fer amb la situacid
i de relacionar-se amb el seu germa.
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Cada persona té els seus
temps 1 ha de construir els
seus recursos per afrontar
el que les proves puguin
presentar-li.

Es per aixd que, de vegades,
algunes persones necessiten
donar-se un temps per
accedir a les proves iels
resultats que concloguin.

Que el diagnostic d’hemofilia
incideix en cada membre

de la familia també vol dir
que cadascu 'assumira a la
seva manera i tindra el seu
estil propi a I’hora de donar
suport als progenitors.

I’lhemofilia la resta de

Com entendra
la familia
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Com podem conciliar
I’lhemofilia amb la nostra feina,
amb el nostre temps?

Segurament aquest és un interrogant al qual
cadasct podra anar responent a mesura que
avanci en el seu recorregut en relacié amb
com viure amb un fill amb hemofilia.

Sens dubte, hi podra haver alguns canvis

en la vida, pero no hi ha una resposta valida
universal sobre com conciliar la feina o altres
aspectes de la vida amb aquesta situacid.

Cal que un dels dos progenitors deixi la seva
feina per ocupar-se del nen? Cal renunciar

o acomodar les sortides i vacances familiars?
De quina manera? Si que hi pot haver algunes
recomanacions mediques, pero, en bona part,
sera una construccié de cadascu.

Tot i aixo, el primer temps de vida d'un nen
amb hemofilia sovint requereix una dedicacio
intensa, tant per les cures que necessita
I'infant en si mateix com per l'esfor¢ subjectiu
gue implica per a pares 1 mares assumir
aquesta situacié a la seva vida.

\ 1,/
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A la resta de la familia

Aix0 implica que, de vegades, els temps

es precipiten, de manera que un es pot veure
forcat a donar algunes respostes i prendre
algunes decisions importants abans
d’haver-les pogut construir.

Per exemple, deixar una feina que era
Important, o implicar en la cura del
nen un familiar quan no era l’eleccié
inicial, etc. Aix0 passa quan un se sent
superat per la situacio, i poden donar-se
sentiments de malestar, culpa, angoixa,
sobrecarrega, etc.

En aquest sentit, doncs, es tracta
d’assumir que aquestes experiencies
formen part del procés pel qual tota

la familia haura de passar. Aix0 no

ha d’impedir que, amb el temps, davant
la mateixa situacié cadascu pugui
reajustar les seves propies respostes.

No hi ha una resposta valida universal
sobre com conciliar la feina o altres
aspectes de la vida amb agquesta situacio,
sind que és una construccié que cadasci
haura de fer.
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Es possible pensar
a tenir més fills?

Després d'un diagnostic d’hemofilia,

una de les preguntes que us podeu formular
com a parella és si us veureu amb anims

de tenir més fills o no, sobretot si el primer
fill és 'hemofilic. Segurament sera un
moment delicat per prendre qualsevol decisid
en aquest sentit, ates que la tristor per

no veure acomplida la vostra familia ideal

no permet veure les coses de manera clara.

Potser amb el pas del temps la idea
d’ampliar la familia pugui anar prenent
forca. Donar al vostre fill un germa

0 germana, centrar 'atenci6é familiar

en altres coses que no siguin ’hemofilia
com a Unic tema, voler tenir un fill lliure
d’hemofilia.... sébn qlestions que poden
anar sorgint.

A la resta de la familia

Hi ha moltes alternatives possibles

a considerar guan se sap que la mare

és portadora d’hemofilia, i totes sén igual
de legitimes.

Pero si que heu de saber que, entre d’altres,
en aquest cas han avancat molt les opcions
que ofereix la reproduccid assistida per evitar
la transmissi6 de la coagulopatia a través

de la fecundacid in vitro i amb diagnostic
genetic preimplantacional.

Independentment del consell que els

1les professionals puguin donar-vos

al respecte, a vegades us podeu trobar

amb la incomprensié de persones que se
senten amb el dret d’'opinar sobre la vostra
decisié. Sigui quina sigui aquesta decisio, és
responsabilitat absolutament vostra, i ningt
pot saber més que vosaltres el risc que podeu
assumir sense prendre mal.
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4.Signes d’alarma
per consultar
amb un psicoleg

No hi ha signes d’alarma psiquics especifics
vinculats amb ’hemofilia. Tot i aixi,

la condicié d’hemofilic és un plus que sotmet
tota la familia a un repte major en la crianca
d’un fill i, per tant, en el recorregut que
implica la seva constitucid psiquica.

D’altra banda, en el desenvolupament
psiquic i emocional de tot nen

es presentaran diferents contratemps.
Aix0 és esperable i forma part del seu
recorregut. La qUestié important és poder
diferenciar, en primer lloc, si estem davant
d’un contratemps o davant un problema
serids. I, en segon lloc, també es tracta

de diferenciar si, davant d'un contratemps,
el nen pot trobar els seus propis recursos
per afrontar-lo o, si contrariament,

s’ha quedat encallat.

Signes d’alarma per consultar amb un psicoleg

Quan, en el primer cas, parlem d'un problema
serids, ens estem referint als signes d’alarma
propiament dits, entre els quals destaquen els
problemes conductuals, d’aprenentatge

i de llenguatge. Per exemple, quan el nen agafa
moltes rabioles, o quan es mostra més inquiet
que habitualment, o quan li costa dormir una
temporada, o si té una por desmesurada,

o quan presenta dificultats davant el menjar,
o li costa adquirir habits que li tocarien per
edat (com el control d’esfinters), o si se’l veu
especialment trist... Davant de qualsevol
problema en aguestes arees, cal demanar
consell.

I, especialment durant la primera infancia,
és urgent fer-ho davant de qualsevol trastorn
del llenguatge, ja sigui retard en I’adquisicio,
dificultat o retirada.

Es Important remarcar que la primera
infancia és un moment crucial en

el desenvolupament psiquic del nen.
Quan apareix el problema aleshores,

és urgent fer una consulta, perque hi ha
intervencions que cal que es facin en

un determinat moment, ja que en aquests
moments primerencs de la vida només
s’obre un periode de temps especific

en que la intervencid sera efectiva.
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Fls temps en la infancia caduguen;

aixo no vol dir que a qualsevol moment de la
vida es pugul consultar i es pugul intervenir,
pero la repercussié de certes intervencions
sera més limitada.

Precisament perque des de I’Associacio
Catalana de ’'Hemofilia som molt conscients
de la importancia de la primera infancia,
tenim dissenyat tot un programa de caracter
preventiu de deteccid precog de dificultats a la
infancia que s’ofereix a totes les families per
avaluar si el desenvolupament de I'infant és
adequat a l'edat i per detectar signes d’alarma.

Hi ha una falsa creenca a pensar que

els simptomes emocionals d'un nen
desapareixeran espontaniament quan
creixi. En aquest sentit, cal diferenciar
els casos en que un nen, davant d’'un
contratemps, pot trobar recursos propis,
d’aquells altres casos en els quals

el simptoma queda sense tractar.

FEn els casos en que un nen es queda
encallat davant un contratemps,

la consulta psicologica esta igualment
indicada. S’apunta aleshores

a acompanyar el nen en la resoluci6
de la seva dificultat.

Signes d’alarma per consultar amb un psicoleg

El professional “psi” (psicoleg o psicologa)
es proposa com un interlocutor amb el qual
es pot conversar davant les dificultats que
es presenten a la vida, tant per als fills com
per a un mateix.

Aguesta conversa permetra que

es puguin trobar les repeticions de les
seves ensopegades 1 els recursos per
inventar noves solucions.

FEls pares i mares també poden tenir

la necessitat de consultar amb un psicoleg
davant de qualsevol inquietud en relaci6
amb el seu fill, la manera de relacionar-se
amb ell o el seu propi malestar.

A I’Associacié Catalana de ’Hemofilia
hi ha un servei de psicologia que pot
atendre tant I'infant hemofilic com

la resta de membres de la familia.
Nomeés cal demanar hora.

%1
%

101



Fake news
Fake news
Fake news




Orientacions psicoeducatives

5. Fake news
sobre ’hemofilia

(44

Si es fa tan sols una ferida,
un hemofilic es pot dessagnar 99

En absolut. Les persones amb hemofilia

no perden sang més rapidament que la resta.

La sang flueix exactament a la mateixa velocitat
que en qualsevol altra persona.

Aparentment, pot semblar que el sagnat sigul
meés rapid perque la sang coagula més lentament
i per un periode de temps més llarg, pero és molt
dificil que avui dia algl es dessagni sense rebre
assistencia medica en un termini de temps breu.
A meés, una persona amb hemofilia obté

la medicacié que necessita al seu centre

de tractament habitual amb molta facilitat.
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Fake news sobre I’lhemofilia

(44

Aconsellar que els nens
hemofilics facin esport és un risc 99

No. Es cert que els esports bruscos estan
absolutament desaconsellats pel risc gue
comporten; tot i aixi, si que estan permesos
esports com la natacio, la gimnastica, el tennis,
el ping-pong, etc., per esmentar-ne alguns.

No nomeés estan permesos, siné que son,

a més, aconsellables per enfortir la musculatura
i protegir les articulacions d’hemartrosi.

es?ort enfol"te .
d
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(44

L’hemofilia es cura
amb el creixement 99

Fals. L’hemofilia és una condici6 per a tota la
vida, i el temps no ho canvia. L'esperanca de
curacié es basa a aconseguir corregir

el mecanisme que no funciona. Actualment
hi ha molts estudis de terapia genica que
apunten en aquesta linia, pero encara no

sén accessibles a la majoria de la poblacio.
Actualment la manera de pal-liar ’hemofilia
és mitjancant diferents tractaments. Només
en un tipus especial d’hemofilia B (la varietat
Leyden) hi ha una millora espontania durant
la pubertat, coincidint amb un increment
notable dels nivells d’FIX.

(44

Tenir una hemofilia greu et fa més
vulnerable a contraure gualsevol
tipus de malaltia 99

Fals. Si bé és cert que I'hemofilia pot portar
associades algunes patologies com les
artropaties, les hemorragies, etc., aixo no vol
dir que una persona amb hemofilia sigui més

vulnerable gque una altra per contraure qualsevol

tipus de malaltia. No hi ha cap relacié entre

un factor de coagulaci6 de la sang i el sistema

immunitari o I'aparell digestiu o respiratori,
per posar-ne alguns exemples.

Fake news sobre ’hemofilia

(44

Una persona amb hemofilia és
una persona débil i malaltissa 29

Aquesta informacid no és certa. Aquesta imatge
pot ser una herencia del passat, quan encara

no existien tractaments per a 'atenci6

de 'hemofilia. La prevencid era I'inic
tractament possible, per tant es portava fins

a limits extrems. Fer repos i evitar tota mena
d’activitats era el més aconsellable, perque era
I'Gnica manera d’intervencio.
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Orientacions per als centre educatius

1. Introduccid

A la majoria d’escoles no es disposa
d’'informacid sobre que és 'hemofilia
pergue rarament han comptat entre

el seu alumnat amb un infant hemofilic.
Fl primer a tenir en compte és que

el nen hemofilic pot i ha de seguir

una escolaritzacié normalitzada.

Es necessari que l'escola tingui tota la
informacid possible sobre I'hemofilia i les
seves manifestacions cliniques per saber
com actuar en cas que es donin en l’entorn
escolar. Per aquest motiu, cal establir una
bona comunicacié amb els pares i mares
de I'infant hemofilic i mantenir tantes
entrevistes com es consideri necessari per
aclarir dubtes, expressar pors o angoixes
o simplement comentar altres aspectes
gue es considerin en relacié amb l'infant.

La informaci6 sobre aspectes sanitaris
continguda en aquest llibre pot ajudar-
vos a plantejar sense pors i amb confianca
I'escolaritzacié del nen amb hemofilia.

El primer capitol, sobre orientacions
mediques, dona resposta a que és ’hemofilia
i altres coagulopaties congenites, i també
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Introduccié

explica quin és el tractament i les
recomanacions de salut. A més,

per facilitar la feina a les escoles, teniu

a la vostra disposicié un desplegable
amb les principals indicacions sobre
com actuar al centre davant de possibles
episodis hemorragics.

D’altra banda, com hem comentat en un
altre apartat de la publicacié, si es considera
oportu, per donar més tranquil-litat, es pot
demanar pel “Servei d’assessorament a les
escoles” de I'associacid, o sol-licitar una
entrevista amb el personal sanitari que

atén normalment el nen amb hemofilia.
Aquestes persones, gracies a la seva
formacié i experiencia, poden facilitar una
informacidé molt Gtil per acabar de completar
lassessorament que la majoria de centres
educatius necessiten.

Totes les escoles han de tenir, a més,
un model de fitxa registre, que trobareu
a 'annex, i que la familia ha d’omplir

juntament amb el seu hematoleg.

Hi constaran les dades d’identificacid
del nen i com contactar tant amb la
familia com amb el centre hospitalari.

111



Orientacions per als centres educatius

112

2. La gestié de
I’lhemofilia a I'escola

Queé cal que tingui en compte l'escola
en relacié amb el tractament?

Com hem explicat en altres capitols,
el tractament de ’hemofilia és molt
especific, i actualment hi ha diverses

Sigui quina sigui 'opcid terapeutica

que s’estigui utilitzant, generalment els pares
1 mares aprenen a administrar el tractament,
coincidint amb l'inici de 'escolaritat.
Aprendre a punxar el seu fill els permet
tenir la medicaci6 a casa, estalviar-se
desplacaments a I'hospital i comencar

el tractament domiciliari.

Posteriorment, a I’'adolescencia, els joves
aprenen a punxar-se ells mateixos,

i assumeixen el maxim grau d’autonomia
amb l'autotractament.

La gestié de I’lhemofilia a I'escola
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A l’escola, no cal que tingueu el tractament
gue fa servir el nen perque, d’'una banda,
requerelx unes condicions especials per
emmagatzemar-lo i, de 'altra, cal saber
preparar-lo 1 administrar-lo de manera
adequada.

Si que és aconsellable que 'escola sapiga

si el nen esta en profilaxi (administracid
del tractament diversos cops a la setmana)
o no. I, en cas que si que estigui en regim
profilactic, cal saber quins dies porta

el tractament posat. La profilaxi s’ha
d’administrar preferentment al mati,
abans d’anar a l'escola, ja que aixi,
d’aguesta manera, el nen estara protegit
durant ’horari escolar. Aix0 ens permetra,
per exemple, adaptar 'horari dels dies

gue fa més activitat fisica als dies que

va protegit amb el tractament.

La gestié de I’lhemofilia a I'escola

Si es pensa que es podria fer algun canvi

(per exemple, assegurar que el nen va punxat
els dies que hi hagi excursié), sempre es pot
parlar amb la familia i consultar amb el seu
hematoleg per ajustar dies i dosis.

A més, I'escola ha de tenir informacid sobre
que cal fer de manera especifica davant dels
diferents episodis hemorragics que poden
tenir lloc, per, en cas de necessitat, atendre el
nen de manera adequada. Aquesta informacié
la trobareu al desplegable adjunt.
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Queé cal fer davant d’una
emergeéncia a l'escola?

No s’acostumen a produir emergencies

a les escoles, pero, en cas que hi hagués

una emergencia amb un nen hemofilic,

se I'ha de traslladar a I’hospital de referencia
on el tracten habitualment. I, un cop alla,
anar a la unitat d’hemofilia o el servei
d’hematologia on porten el seu seguiment,
dades que han de constar a la fitxa de registre.

Cal anar a aguest hospital 1 no cap altre
pergue la medicacié que I'infant hemofilic
necessita és molt especifica i nomeés esta
disponible a determinats hospitals.
Sianem a qualsevol altre centre estem
posant I'infant en risc.

Davant una emergencia no s’ha de perdre
el control. El nen hemofilic no sagna més
ni més rapid que la resta. La serenitat sera
la nostra aliada més fidel si se sap el que
cal fer: avisar la familia i traslladar el nen
al seu hospital.

116

La gestié de I’lhemofilia a I'escola

Si hi ha ferida, cal tapar-la i pressionar-la.

Si hi ha traumatisme, s’hi ha de posar gel (mai
en contacte directe a la pell) i fer-hi pressio.

La familia hauria de signar una autoritzacié a
I'escola per tal que la persona del centre pugui
traslladar el nen al seu hospital de referencia
en cas gque no els poguessin localitzar.

Fl trasllat a I’hospital és millor fer-lo amb taxi
o cotxe particular; 'eleccié de 'ambulancia pot
no ser una bona opcio, ja que tenen la indicacid
de portar sempre el pacient a I'hospital més
proper, i és possible que aquest centre no
disposi del tractament que el nen necessita.

Fn cas que es necessités un trasllat, el nen ha
d’anar sempre acompanyat d'una persona,
a part de gui condueix el vehicle.
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Algunes de les emergencies que requeririen
avisar els pares i portar el nen hemofilic
al seu hospital serien:

- Una caiguda important que faci pensar en

una ruptura d'una articulacidé o un esquing.

- Un tall profund que precisi sutura.
-+ Un traumatisme cranial.

- Un traumatisme abdominal fort que pugui
afectar organs interns.

- Simptomes d'ofegament per hemorragia
a la laringe.

La gestié de I’lhemofilia a I'escola

Paral-lelament, es pot avisar 'hospital on el nen

es tracta i explicar el que ha passat (trobareu les
dades a la fitxa de registre). De tota manera, sempre
que tingueu un dubte i no trobeu la familia, podeu
telefonar al centre hospitalari i fer la consulta
pertinent a ’hematoleg o hematologa. Les unitats
d’hemofilia estan obertes en horari escolar,

i sempre trobareu algun professional sanitari

amb gquil podreu parlar.
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b
Quan cal que des de l'escola Cal tenir una farmaciola especifica

, L L Vd B 2
s’avisi la familia? per al nen hemofilic?
A més d’algun farmac o material que es
A més de les emergencies, cal que pot necessitar per a les cures de qualsevol
I'escola avisi la familia en cas de: infant, com per exemple paracetamol
o algun desinfectant tipus alcohol iodat,
- Hematuria (pipi amb sang). aigua oxigenada, tiretes, gases, venes, etc.,
- Hemartrosi (inflamacié d’una articulacié, seria aconsellable que a l'escola, per a )
si el nen va coix, té dolor o no la mou). latenci6 de I'infant hemofilic, hi hagués:

una bossa amb gel fred per a aplicacid local
i els productes que pugui portar la familia
per sil'infant sagna pel nas o la boca.

- Hematomes musculars que comportin dolor.
-+ Hematomes importants.

- Ruptura de tel de la llengua o llavi.

- Algun malestar manifestat pel nen.

Cal informar els pares o mares quan vinguin
a recollir el nen en cas de:

- Ferides lleus que s’hagin solucionat a ’escola.
- Sagnat de nas o dents.

- Sospita de dolor (quan vegeu dificultat
de moviment en mans, bracos o cames).
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3. El nen amb
hemofilia a ’'escola

Qui ha de saber que l'infant és hemofilic?

La familia ha de parlar amb el director

o directora del centre per tractar el tema
i conjuntament decidir com informar

la resta del centre.

Sempre respectant el dret a la intimitat,

si que és aconsellable que tant el claustre
de mestres com la resta de personal gque

en un moment o altre podrien fer-se carrec
de I'infant (menjador, patis, etc.) estiguin
informats de la situacid, ja que en cas
d’accident han de saber com actuar.

També cal decidir on es deixen els
documents escrits que faciliten la gestid
de I'atenci6 de I'infant en cas d’accident,
ja sigui a l'aula, a la secretaria, a la
infermeria (en cas que n’hi hagi), etc.

El nen amb hemofilia a I'escola

Si es vol, es pot programar una sessio
d’assessorament al claustre en coordinaci6
amb 1’Associacié Catalana de ’'Hemofilia.
D’altra banda, hi ha els seus companys

i companyes de classe. Hi ha families
1nens que no volen que el mestre o la
mestra expliqui la seva situacié a la resta
de 'alumnat; en canvi, hi ha altres que si
gue ho volen. Tothom té dret a mantenir
certs aspectes de la seva persona de manera
confidencial, i aixo cal respectar-ho.

El fet que una familia o un nen no
vulguin explicar a la resta de la classe que
I'infant és hemofilic no ha de ser motiu
de preocupacio; ho faran al seu temps.
Segurament el mateix nen, aprofitant
una situacié relacionada amb la seva
coagulopatia, explicara als amics el que

li passa, 1, a la llarga, ho sabran tots els
companys sense haver-ho fet ptablic de
manera formal.
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Com ha de plantejar-se la seva
escolaritat?

L’escolaritat d'un nen amb hemofilia
s’ha de plantejar com la de qualsevol
altre infant i, en principi, no hi ha
d’haver cap necessitat educativa
especial que justifiqui un pla d’actuacio
individualitzat.

El nen hemofilic és un nen més a l'aula,
una persona amb les seves propies
caracteristiques i necessitats, amb la seva
singularitat; no existeix un patré de nen
amb hemofilia.

Per tant, seran positives per al nen totes
les actuacions que el tractin en funcid
de la seva singularitat i que fomentin

el desenvolupament de la seva autonomia.

Cal evitar que se senti tractat de manera
diferent per ser hemofilic.

El nen amb hemofilia a I'escola

Faltara gaire a I'escola?

Amb els tractaments que hi ha avul en dia,
el nen amb hemofilia no necessariament ha
de tenir motius per faltar a ’escola. Pero és
possible que falti més del que seria habitual,
per exemple a causa de les visites mediques
de seguiment o, sobretot durant els primers
anys, si la familia encara no sap punxar

a casa i han d’anar a ’hospital per
administrar el tractament.

Es important que el nen falti només les
vegades que sigul estrictament necessari.

Una bona comunicacié familia-escola ajudara
a cercar solucions, perque hi ha situacions,

com per exemple algunes hemartrosis,
en que, a més del tractament medic,

els infants necessiten fer repos. En aguests
casos, és important decidir conjuntament

amb la familia quines actuacions poden
facilitar el retorn del nen a ’escola.

Silescola dona prou confianga a la familia

pergue el nen pugui tornar al centre,

tot 1 que durant uns dies necessiti atencions

especifiques (que no necessariament han

de ser gaire complicades), els pares i mares
estaran tranquils 1 podran valorar que el seu

fill no perdi hores d’escola.
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Alguns exemples d’aquestes “atencions
especifiques” que poden ajudar quan el nen
hagi de fer repos, portar una articulacioé
immobilitzada o anar amb crosses poden ser,
entre d’altres:

- Evitar-li els desplacaments innecessaris dins
de l'escola i, per exemple, permetre que
es quedi a 'aula amb algun amic o amiga
durant les hores de pati.

- Deixar-li utilitzar ’'ascensor, si n’hi ha.

- Permetre que no faci educaci6 fisica fins
que es recuperi, 1 retardar les avaluacions
en aquesta area fins que es trobi bé.

- Posar una cadira accessoria perque recolzi
el peu 1 el mantingui elevat.

- Permetre que presenti les tasques de manera
oral en el cas que no pugui escriure.

- Estalviar-li moviments gque no siguin
necessaris, com per exemple, acostar-1i la
bata, no fer-lo sortir a la pissarra, apropar-li
materials d'ls compartit, etc.

-+ En cas gque es quedi a dinar, portar-li una
safata a la classe i que algt pugui dinar amb
ell a l'aula.
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El nen amb hemofilia a I'escola

A més, la familia agraira un comentari sobre
com ha passat el dia guan el vinguin a recollir:
“No s’ha queixat de dolor”; “S’ha posat gel una
estoneta, tal com heu demanat”; etc.
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El nen amb hemofilia a I'escola

Cada infant té les seves

[’escolaritat
d’'un nen amb
hemofilia s’ha
de plantejar com

1 necessitats, la seva
singularitat.

No existeix un
patrd de nen
amb hemofilia.

la de qualsevol
altre infant.

Cal evitar que se senti
tractat de manera diferent
per ser hemofilic.
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En cas d’absentisme,
com s€’l pot ajudar?

En cas que el nen amb hemofilia pateixi alguna
problematica que li dificulti assistir regularment
a l’escola, la millor manera d’ajudar-lo sera a
partir d'una bona comunicacié familia-escola.
En aquest dialeg mutu és aconsellable parlar

de la causa per la qual no pot assistir a classe,
fer una previsi6 dels dies que no anira a escola

i decidir quina és la millor estrategia perque no
perdi el ritme escolar.

Poques vegades els episodis d’absentisme
escolar sobn massa repetitius, pero si

es donen de manera freqlient o sén
excessivament llargs, poden dificultar

el procés d’aprenentatge del nen

ila seva adaptacid a 'escola.

Davant d’aquestes situacions,

és necessari buscar alternatives com
més aviat millor, i no esperar que el nen
tingui dificultats i estigui desmotivat.
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El nen amb hemofilia a I'escola

A totes les escoles hi ha professionals
especialistes o equips psicopedagogics que
poden atendre l'infant i preparar-li un pla
individualitzat, pero si, pels motius que sigui,
no fos possible comptar-hi, es pot consultar
amb el servei d’atencid pedagogica de
I’Associacié Catalana de I’'Hemofilia, que,
entre altres coses, ofereix la possibilitat de fer
classes de reforg, atencié pedagogica durant
ingressos hospitalaris, col-laboracié amb les
escoles per fer adaptacions curriculars, etc.

D’altra banda, més enlla de I’hemofilia,
el nen pot tenir dificultats d’aprenentatge o de
desenvolupament, com gualsevol altre infant.

En aquests casos, és important parlar

amb la familia com més aviat millor i valorar
guina mena d’'intervencid necessita el nen,

o fer alguna consulta més especifica amb
algun professional especialista: psicoleg,
pedagog, logopeda, etc. Agquestes consultes
també es poden vehicular, si la familia ho
desitja, amb l'associacio.
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Per aquest motiu, és aconsellable que

Pot fer educacio fisica? el mestre o la mestra especialista es posi

en contacte amb la familia o un professional
sanitari que conegui 'infant per saber

amb exactitud quines son les seves necessitats
i possibilitats. Segurament, 'especialista

en educacio fisica podra fer molt per I'infant
amb hemofilia, i 'ajudara a no patir pel fet

de no poder fer els mateixos exercicis que

els altres companys.

F1 nen hemofilic pot fer educaci6 fisica,
tret que hi hagi alguna contraindicacio
medica en el seu cas particular. De fet,
lexercici ajuda a enfortir la musculatura
del nen i entrenar les seves articulacions.

Si el nen segueix un tractament en profilaxi
irep el tractament dues o tres vegades

per setmana, el més aconsellable és fer
coincidir aguests dies amb les classes
d’educacit fisica.

D’estrategies n’hi ha tantes com ganes es tinguin
d’atendre la diversitat. Algunes, per exemple,
poden anar encaminades a treballar en grups
reduits diferents aspectes com l'agilitat,

la coordinaci6, el coneixement de les possibilitats

Quan el nen és petit, és molt important del cos, etc.

treballar a consciencia la psicomotricitat,

ja que, a la llarga, li donara seguretat,
I'ajudara a construir un bon esquema
corporal, definira la seva lateralitat,

etc., aspectes molt importants per a un
aprenentatge posterior de la lectoescriptura.

Cal destacar que no hi ha cap
contraindicacié per a la practica
de la natacid.

De tota manera, hi ha una serie d’exercicis
gue no sén recomanables, per exemple tots
els gue poden posar en risc les articulacions,
com els gque es fan amb alguns aparells

o els gque impliguen salts forts, estiraments
bruscos o xocs.
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Com es pot atendre I'infant fora

de l'aula?

Generalment, les situacions en que

hi ha més risc que I'infant hemofilic
pugui fer-se mal sén totes les que es
donen fora de 'aula i que impliquen
moviments o acumulacid de persones:
sortir i entrar, pujar i baixar escales,
I'hora de pati, el menjador, etc.

S

d

El nen amb hemofilia a I'escola

Per aquest motiu, és necessari que hi hagi
un control i es facin seguir les normes que
cada escola tingui: anar en fila als canvis de
classe o quan es va al menjador, baixar les
escales en ordre 1 sense saltar, esperar torn
a la font, etc. Aix0, a vegades, és una mica
complicat, per la conducta ja en si juganera
dels nens en general. De tota manera, seria
convenient que l'infant hemofilic, sobretot
guan és petit, estigués localitzat visualment
per la persona encarregada

de vigilar els nens.

Si es té el nen vigilat visualment, es podra
valorar la importancia i ’envergadura del

cop que es pugui donar i sempre sera més

facil saber com poder atendre’l després en
cas que s’hagi fet mal.

/)
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4. Conclusions

Fl més important en el moment
d’escolaritzar un nen amb
hemofilia és aconseguir una bona
comunicacié entre la familia
ilescola. Aquest dialeg hauria

de permetre compartir informacid
sobre el que és aquesta alteracid
genetica i el que comporta.

A més, els professionals de 'escola,

igual que els passa als pares i mares

en el moment del diagnostic, necessiten el seu
temps per familiaritzar-se i acostumar-se,

a poc a poc, a 'hemofilia. Es possible que al
principi telefonin molt als pares i mares davant
de situacions que no saben com valorar,

i és millor que ho facin abans de quedar-se

amb dubtes. Pero amb el temps aniran agafant
confianca.

Un cop resolts tots els dubtes sanitaris, el més
important és considerar el nen hemofilic com
un nen més i tractar-lo com a tal, respectant
la seva singularitat 1 atenent les seves
necessitats. Aquesta és I'lnica manera

de facilitar la seva educaci6, perque no hi ha
solucions estandard: cada nen es construira
tant fisicament com emocionalment a través
del seu propi procés de desenvolupament

1la seva singularitat.

El més important
en el moment
d’escolaritzar un
nen amb hemofilia
és aconseguir una
bona comunicacio
entre la familia

1 I'escola.

Considerar el nen hemofilic v 2
com un nen més, respectant (o

la seva singularitat 1 atenent \ V4

les seves necessitats.
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e De I'infant

5. An n ex: NOM 1 COBNOIIIS: oo

Data de nalmeIme It o oo
F't d 1 t I’ I Diagnostic:
Itxa e regIS re per a l'escola ST
HIR S el 0 b o a1l o | USRS
Dies profilaxi, Si en fa: ..o
AL LR IS oo
CoN AN AT Ca IO S et
* De la familia
M A )
—_———— Nom dels progenitors: i
R N
v L O OT S . oL
—~——— Telefon de Casa: ...
i Altres telefons de COntacte: ..o
’\’\ . .
—_———— Primera persona en cas de necessitat: ...
——————— COTTEU LTt OTIIC: oo
* De I’'Hospital
Nom del centre de referencCia: .. oo
Telefon amb assistencia de 24N oo
Nom hematoleg / hematOloGa: . ....coooviovioiiieeieieeeeeeeeeee
ALAT@CA Lo
COTTEU LTt OTIIC: et

 Altres informacions d’interes per l’escola:

* Data de la fitxa (a renovar cada any): ............ccccooooiiiiii
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Ac H Associacié 7 \ F C H Fundacié
Catalana de /& Catalana
‘ L PHemofilia 4 de ’'Hemofilia




