4 INTERAGAO ENTRE PROFESSORES E PAIS

A atuacdo dos professores deve se estender ao relaciona-
mento com os pais do aluno com hemofilia, no sentido de orien-
ta-los na formacao dos filhos como seres humanos capazes e
inteligentes. 0 foco na doenca deve ser substituido pelo foco na
capacidade que possui 0 ser humano em evoluir, sem, contudo,
negligenciar os cuidados especiais que a doenca demanda.

= = NS R

Os pais, em muitas ocasioes, podem ser incentivados
pelos professores a procurar um servico médico/psicoldgico
para que sejam orientados. Varios centros de tratamento de
hemofilia no Brasil possuem médicos e psicdlogos treinados
para lidar com pacientes e familiares. Além disto, os pais de-
vem também ser orientados a buscar aconselhamento gené-
tico nos centros de tratamento, devido ao carater hereditario
da doenca.

Por ultimo, para um melhor conhecimento dos problemas
relacionados ao aluno e para uma abordagem apropriada dos
mesmos, é fundamental que haja uma real interagdo entre
escola, pais e aluno.

5 CONTATO COM CENTROS DE TRATAMENTO DE HEMOFILIA

E importante que os professores e a escola estejam cien-
tes de que existem, em todos os estados brasileiros, centros
especializados para o tratamento de pacientes com hemofi-
lia. Informe-se sobre o local e horério de atendimento destes
centros e ndo hesite em contata-los para maiores orientagoes
a respeito da doencga.
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1 CONHECENDO A HEMOFILIA — SINAIS E SINTOMAS

A hemofilia é uma doenca hereditaria sem carater infec-
cioso ou contaminante, distribuida em todas as regides do
mundo e, portanto, sem restricdes de etnia. A doenca ocorre
predominantemente no sexo masculino, sendo extremamente
rara em mulheres.

A hemofilia caracteriza-se pelo aparecimento de sangra-
mentos internos ou externos, que ocorrem espontaneamente
ou apds traumatismos. 0s sangramentos mais frequentes sao
os internos, principalmente representados pelos hematomas
musculares e hemartroses, estas representando sangramen-
tos para dentro das articulagbes (“juntas”). As articulacdes
ficam dolorosas e inchadas com limitagdo do movimento. As
articulacdes mais atingidas séo as do joelho, do cotovelo e do
tornozelo. Um tipo de sangramento grave, com alta mortalida-
de é a hemorragia intracraniana que pode manifestar-se com
sonoléncia, dor de cabeca, irritabilidade, confusdo mental,
nausea, vomitos, formigamento, convulsdes e perda de cons-

ciéncia. Diante da possibilidade de hemorragia intracraniana
ou mediante trauma na regido da cabeca, da boca, do pesco-
co e da lingua, o aluno deve ser encaminhado rapidamente
para um servigo de urgéncia.

Na hemofilia, os sangramentos sdo decorrentes da de-
ficiéncia do fator VIII (hemofilia A) ou fator IX (hemofilia B)
da coagulacdo. De acordo com o grau de deficiéncia dos
fatores, a hemofilia é classificada em leve, moderada ou
grave. A hemofilia ndo tem cura. Pacientes com hemofilia
necessitam receber, por toda a vida, infusdo venosa do con-
centrado de fator deficiente apos os eventos hemorragicos
ou trauma. Nas formas graves, o paciente deve receber tra-
tamento profilatico continuo, ou seja, antes da ocorréncia
das hemorragias por meio de 2 a 3 injecdes semanais do
concentrado de fator deficiente. Sem este tratamento, o pa-
ciente com hemofilia grave pode desenvolver complicacdes
Osteo-articulares irreverssiveis.
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Para que se possa orientar e encaminhar o aluno quan-
do da suspeita da doenca, o professor deve estar atento aos
principais sinais e sintomas da doenca. A dire¢éo da escola
deve estar ciente dos procedimentos legais que devem ser
tomados quando este aluno necessitar de afastamento es-

colar devido a intercorréncias e internagdes que podem ser
prolongadas. O aluno estd amparado pela lei de diretrizes e
bases: LDB n° 9.394/96, capitulo V, artigos 58 e 59.

0 professor deve ser o primeiro a interferir se o aluno re-
clamar de dores e/ou “inchagos” nas articulagdes ou muscu-
los, devendo encaminha-lo ao local mais préximo onde ele
possa receber infusdo do concentrado de fator deficiente, que
é o tratamento indicado na maioria das vezes. Em geral, 0
aluno com hemofilia diagnosticada tem essa medicagcdo em
casa. Em casos mais graves, 0 aluno deve ser conduzido ao
servico médico especializado, lembrando que a familia tem
que ser sempre comunicada. A febre pode ser outro fato
que demanda cuidados especiais, tendo-se em vista que o
aluno com hemofilia ndo pode utilizar remédios para dor
ou febre & base de acido acetilsalicilico (aspirina, AAS
e muitos outros). Alternativas ao uso desses medicamentos
sdo o paracetamol ou a dipirona, que podem ser utilizados.
Seu uso deve ser sempre comunicado aos pais ou ao Servigo
médico. No caso de traumas como cortes, ou qualquer outro
tipo de acidente, em especial aqueles que envolvam a cabeca,
0 torax ou o abdémen, a crianca deve ser encaminhada ao
servico médico especializado com urgéncia.

A participagéo do aluno com hemofilia em aulas de Edu-
cacao Fisica e recreacoes devera ser incentivada. Entretanto
0s professores responsaveis pela conducéo destas atividades
deverdo ser orientados de forma a saberem indicar o espor-
te ou recreagdo mais adequada para este aluno. Atividades
fisicas sdo de grande valia para o paciente com hemofilia,
visto que o desenvolvimento da musculatura, por intermédio
de exercicios fisicos, ajuda na protecdo das articulagdes. Es-

portes que se associam a riscos de traumatismos, os chama-
dos esportes de contato, bem como aqueles que promovem
impactos, devem, em geral, ser desencorajados. Alternativas
tais como natacdo, ciclismo, danca, frisbee, badminton,
ténis de mesa, ginastica, caminhada e musculacgao séo alguns
exemplos de atividades que podem ser praticadas por esses
alunos, sob orientacéo e incentivo de um professor dedicado.

Além dos cuidados acima, o conhecimento do professor
sobre o problema e a disseminagao deste conhecimento faci-
litardo a integracéo do aluno de modo a evitar o preconceito
por parte de outros.

3 PAPEL DO ALUNO

Individuos com hemofilia ndo apresentam reducéo de sua
capacidade cognitiva nem intelectual. 0 bem-estar fisico e emo-
cional do individuo com hemofilia refletira no seu desempenho
por toda a sua existéncia. E essencial que seu projeto de vida seja
incentivado como para qualquer outro individuo, a fim de que ele
tenha seus objetivos de vida bem-definidos e ao seu alcance.
Naqueles casos em que existe limitacéo fisica, esta ndo deve ser
motivo de restricéo de seu crescimento como cidad&o.
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